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KOKKUVÕTE 
 
Epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate informatsiooni ja toetuse vajadused ning 
haigusega seotud mured 
 
Epilepsia on kõige sagedamini esinev neuroloogiline haigus lastel, millega kaasuvad tihti 
õppimis-, käitumis- ja sotsiaalse ning psühholoogilise toimetuleku probleemid. Kirjandus viitab, 
et epilepsiaga lapsed ja nende vanemad ei saa piisavalt informatsiooni ja toetust ning neil esineb 
mitmeid tähelepanuta jäävaid vajadusi ning muresid. Eestis ei ole varem antud teemal 
uurimistöid läbi viidud, samas on patsientide vajadustele vastava tervishoiuteenuse pakkumise 
seisukohast oluline teada, millised on epilepsiaga laste ja nende vanemate vajadused ning mured. 
 
Uurimistöö eesmärk oli kirjeldada epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate 
informatsiooni ja toetuse vajadusi ning haigusega seotud muresid, selgitada seoseid vajaduste, 
murede ja taustaandmete vahel ning võrrelda laste ja lapsevanemate vajadusi 
 
Uurimistöö on kirjeldav. Uuritavateks olid Sihtasutuse Tartu Ülikooli Kliinikum lastekliiniku 
neuroloogia ja neurorehabilitatsiooni osakonnas diagnoositud kooliealised epilepsiaga lapsed ja 
nende vanemad. Andmeid koguti ajavahemikus 01.03.2011-01.03.2012. Antud uurimistöös oli 
tegemist kõikse valimiga (N=39) Uurimistöösse kaasati 51% lapsevanematest (n=20) ja 46% 
lastest (n=18). Andmeid koguti poolstruktureeritud intervjuuga Austin’i jt (1998) poolt koostatud 
psühhosotsiaalsete vajaduste mõõdikute abil „Child Report of Psyhosocial Care“ ja „Parent 
Report of Psychosocial Care“. Intervjuu viidi läbi vahetult diagnoosimisjärgsel perioodil. Ravi 
määramisest pidi olema möödas vähemalt kuus nädalat, kuid mitte rohkem kui kuus kuud. 
Arvandmete analüüsimiseks kasutati kirjeldavat statistikat, Fisher`i täpset testi ja McNemar’i 
testi. Avatud lõpuga küsimuste analüüsimiseks kasutati sisuanalüüsi.  
 
Uurimistulemustest selgus, et lastel ja lapsevanematel on diagnoosimisjärgsel perioodil mitmeid 
informatsiooni ja toetusega seotud vajadusi. Lapsi huvitas enam informatsioon haiguse kestuse 
kohta ning see, mida tohib ja mida ei tohi haigushoogude tõttu teha. Lapsevanemate puhul oli 
esiplaanil informatsioonivajadus haiguse põhjuste ja haiguse enda kohta. Nii lapsevanemad, kui 
ka lapsed olid huvitatud informatsioonist, mis puudutas haigushoogudega toimetulemist. Lastel 
esines vajadus rääkida teiste omavanuste lastega kes põevad sama haigust ning lapsevanemad 
pidasid vajalikuks, et lapsi nõustatakse haiguse küsimustes. Samuti pidasid lapsevanemad 
oluliseks, et neile pakutaks emotsionaalset tuge. Murede osas selgus, et lapsed hoiduvad sageli 
ühistest tegevustest koos sõpradega, kuna kardavad järgmise haigushoo tekkimist. 
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Lapsevanemad seevastu muretsevad enam lapse vaimsete võimete võimaliku languse ning 
tuleviku pärast. Seosed epilepsiaga laste ja nende vanemate informatsiooni ning toetusevajaduse 
ja taustaandmete vahel vajavad täiendavat uurimist, kuna antud valim oli suhteliselt väike. 
Olulise erinevusena laste ja nende vanemate informatsioonivajaduse puhul ilmnes, et osa lastest 
vajas informatsiooni vigastuste vältimise kohta, kuigi nende vanemad seda ei vajanud. Samas 
need lapsed, kelle vanemad vajasid informatsiooni vigastuste vältimise kohta, seda ise ei 
vajanud. Saadud uurimistöö tulemused võimaldavad parandada epilepsiaga lastele ja nende 
vanemate nõustamist.  
 
Märksõnad: epilepsia, laps, lapsevanem, informatsioonivajadus, toetusevajadus, mured. 
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SUMMARY 
 
The information and support connected needs and disease related concerns of epileptic 
scool-age children and their parents. 
 
Epilepsy is the most common neurological disorder in children. It is often the cause of learning 
and behavioral problems as well as problems with social and psychological coping. According to 
literature, children with epilepsy and their parents are not provided with sufficient information 
and support; therefore, they are facing several unmet needs and concerns. In Estonia, no previous 
data on this topic have been obtained; however, to offer high quality healthcare services, it is 
important to know the needs and worries of children with epilepsy and their parents. 
 
The aim of the study was to describe what kind of information and support the school-age 
children with epilepsy and their parents need and what are their concerns regarding the disease; 
to investigate the links between the needs, concerns and background data; and to compare the 
needs of the children to those of the parents. 
 
The study was descriptive. The subjects were school-age children with epilepsy and their parents 
at the department of neurology and neurorehabilitation of the Children’s Clinic of Tartu 
University Hospital. The data were collected in the period from 1 March 2011 to 1 March 2012. 
This was a complete sample (N=39). The response rate was 51% among the parents (n=20) and 
46% among children (n=18). The data were collected with the “Child Report of Psychosocial 
Care“ and “Parent Report of Psychosocial Care,“ the semi-structured measures of psychosocial 
needs created by Austin et al. (1998). The interviews were performed after receiving the 
diagnosis, i.e. at least six weeks but no more than six months of starting the treatment. The data 
were analyzed with the help of descriptive statistics, the Fisher’s exact test and McNemar’s test. 
Content analysis was used in the case of open questions. 
 
The results of the study indicated that the children as well as their parents need more information 
and support after the diagnosis. The children were most interested in duration of the disease, 
what is permitted and what are the restrictions because of the seizures. The parents expressed the 
need for information about the causes and the disease itself. Both the parents and children were 
interested in the information concerning how to cope with seizures. The children reported the 
need to talk to their peers with the same diagnosis, whereas the parents expressed the need for 
the children to be offered counseling about their disease. The parents also considered it important 
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to be provided with emotional support. When it comes to concerns, the data show that the 
children avoid activities with their friends because of the fear of having seizures. The parents, on 
the other hand, are worried about the possible decrease of the mental abilities and about the 
future of their child. The links between the children’s and parents’ needs for information and 
support and their background data need further investigation as the study group was rather small. 
The important difference between the children’s and parents’ needs for information was found 
regarding information about avoiding injury. Some of the children needed that information, 
whereas their parents did not express the same need. However, the children whose parents 
needed some information about avoiding injury did not find it necessary. The results of the study 
help us improve the counseling offered to the families with epilepsy.  
 
Keywords: epilepsy, child, parent, need for information, need for support, concerns. 
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1. SISSEJUHATUS 
 
Epilepsia on üks sagedamini lastel esinevaid neuroloogilisi haigusi, mida iseloomustavad 
korduvad epileptilised hood. Eestis läbiviidud uuringu põhjal esineb kuni 18 aastaste laste seas 
aastas 45 uut juhtu 100 000 ning alla 4- aasta vanuste seas 75 uut juhtu 100 000 lapse kohta. 
Levimusmäär on lapseeas (8-18 aastastel) 3,6/1000 lapse kohta. (Beilmann jt 1999.) 
Käimasoleva epilepsia epidemioloogilise uurimistöö alusel (Veri jt, avaldamata andmed) saadud 
andmete põhjal on haigestumus veelgi kõrgem.  
 
Epilepsiaga laste ja nende vanemate vajadusi käsitlevates uurimustes on jõutud järeldusele, et 
patsiendile ja tema vanematele antav informatsioon epilepsia kui haiguse kohta pole küllaldane 
ning mitmed haigusega seotud vajadused jäävad tähelepanuta (Austin jt 1998, McNelis jt 1998, 
Houston jt 2000, Kwong jt 2000, Nordli 2001, McNelis jt 2007, Shore jt 2009 ja Lewis jt 2010). 
Samale tulemusele on jõutud ka teiste krooniliste haigustega laste ja nende perekondade 
nõustamist, elukvaliteeti või kohanemist käsitlevates uurimistöödes (Kyngäs 2003, Chesson 
2004, Elliott jt 2005, Hummelinc ja Pollock 2006).  
 
Piisava informatsiooni puudumine haiguse ja selle kulu kohta tekitavad lastes ja nende 
vanemates põhjendamatuid hirme ja muresid, põhjustades stressi, mis omakorda raskendab 
haigusega kohanemist (Hoare ja Kerley 1991, Kwong jt2000, McNelis jt 2007). Epilepsia kui 
kroonilise haiguse ettearvamatus, sotsiaalne stigma ja lisanduvad probleemid (õpiraskused, 
kognitiivne areng, käitumishäired jne) võivad epilepsia raskusastmest sõltumata mõjutada 
patsiendi psühhosotsiaalset arengut, pereelu ja suhtumist ravisse (Ziegler jt 2000). On kirjeldatud 
lapsevanemate sotsiaalsete ja vabaajaga seotud tegevuste vähenemist, viha, süütunnet, 
frustratsiooni, depressiooni ja lootusetust (Thomas ja Bindu 1999). 
 
Eestis ei ole epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate informatsiooni ja toetuse vajadusi 
ning haigusega seotud muresid varem uuritud. Antud uurimistöö peaks andma võimaluse hinnata 
tegelikku olukorda. Uurimistöösse kaasati kooliealised lapsed, kuna valitud metoodika eeldas 
etteantud küsimustele vastamist ja nendest arusaamist. Uurimistöö tulemusi kasutades on 
võimalik täiendada teadmisi informatsiooni ning toetuse andmiseks epilepsiaga lastele ja nende 
vanematele. Kuna laps ja lapsevanem mõjutavad teineteist haigusega kohanemise protsessis 
(Hoare ja Kerley 1991, Chapieski jt 2005), siis on oluline uurida lapsi ja nende vanemaid 
samaaegselt, et saada sisukamat informatsiooni antud nähtuse kohta. Samuti on oluline, et 
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kriitilisel perioodil, mil laps ja lapsevanemad peavad kohanema haiguse ja sellest tingitud 
muutustega, mõistaksid tervishoiutöötajad laste ja nende vanemate informatsiooni ja toetusega 
seotud vajadusi ning muresid ja pakuksid teadlikumalt vajalikku informatsiooni ning 
emotsionaalset tuge (Austin jt 1998, McNelis jt 2007). Põhjalik ja selge informatsioon mõjutab 
positiivselt haigusega seotud probleemide (käitumishäired, õpiraskused, depressioon) ennetamist 
ja nendega toimetulekut (Cushner-Weinstein jt 2008, Hirfanoglu jt 2009) ning aitab kaasa 
haigusega kohanemisele (Chapieski jt 2005, Tse jt 2007). Viimastel aastatel on eriti rõhutatud 
perekeskse tervishoiuteenuse vajadust parima tulemuse ja patsiendi rahulolu saavutamisel. 
 
Uurimistöö eesmärk on kirjeldada epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate 
informatsiooni ja toetuse vajadusi ning haigusega seotud muresid, selgitada seoseid vajaduste-, 
murede- ja taustaandmete vahel ning võrrelda laste ja lapsevanemate vajadusi. 
Uurimisküsimused 
1. Millised on epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate informatsiooni ja toetuse 
vajadused seoses haigusega? 
2. Millised on epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate mured seoses haigusega? 
3. Millised seosed esinevad epilepsiaga kooliealiste laste ja nende vanemate informatsiooni ja 
toetusega seotud vajaduste, murede ja taustaandmete vahel? 
4. Millised erinevused esinevad epilepsiaga laste informatsiooni ja toetuse vajaduste ning 
nende vanemate informatsiooni ja toetuse vajaduste vahel? 
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2. PEREKESKNE LÄHENEMIISVIIS NING SELLE SEOS UURIMISTÖÖGA 
 
Perekeskse lähenemisviisi olemust on kirjeldatud mitmete autorite poolt ning ühisteks 
märksõnadeks on olnud arvestamine perekonna kui tervikuga ning tema vajadustega, samuti 
koostöö perekonna ja tervishoiutöötajate vahel. Perekeskse lähenemisviisi keskpunktiks on 
perekonna prioriteetide ja vajaduste arvestamine. Otsustamisprotsessis on märkimisväärne osa 
lapse arvamusel ja perekonnal kui lapse eestkostjal. (Shelton ja Stepanek 1994, American 
Academy of Pediatrics –AAP 2003, Jolley ja Shields 2008.) Perekeskse lähenemisviisi 
filosoofiliste aluste arenemise juured ulatuvad 20. sajandi keskpaika. Sellele eelnenud perioodil 
olid lapsed haiglas viibimise ajaks emadest eraldatud, sest perekonda ei peetud lapse paranemise 
seisukohast oluliseks ja neil ei lubatud osaleda raviprotsessis. Viimaste aastate uuringud on 
rõhutanud perekonna osatähtsust lapse ravis, samuti lapse arenguliste ja psühhosotsiaalsete 
vajaduste arvestamise olulisust. (AAP 2003, Shields 2006, Jolley ja Shields 2008.)  
 
Kokkuvõtlikult, perekeskne lähenemisviis aitab vähendada laste ja nende vanemate ärevust lapse 
haiguse korral, kiirendada paranemisprotsessi, parandada rahulolu haiglakogemusega ning 
mõjutab personali rahulolu oma tööga. Perekeskse lähenemisviisi põhiprintsiibid on: 
 arvestamine perekonnaga kui püsiväärtusega lapse elus; 
 lapsevanemate ja tervishoiutöötajate vahelise koostöö soodustamine igal 
tervishoiusüsteemi tasandil; 
 perekonna rassiliste, etniliste, kultuuriliste ja sotsiaalmajanduslike erisuste austamine; 
 pere tugevate külgede ja individuaalsuse austamine, erinevate toimetuleku oskustega 
arvestamine; 
 perekonnale täieliku ning erapooletu informatsiooni jagamine, tagades info järjepidevuse; 
 perekondade omavahelise toetuse ja koostöövõrgustiku arenemise soodustamine ja 
julgustamine;  
 lapse ja tema vanemate arenguliste vajadustega, kui olulise osaga arvestamine tervishoiu 
praktikas; 
 praktika ja sotsiaalabi võimaluste ühildamine, et pakkuda perekondadele parimat 
võimalikku emotsionaalset ja finantsilist tuge; 
 tervishoiuteenuse kujundamine, mis oleks paindlik, kultuuriliselt kompetentne ja vastaks 
perekonna vajadustele. (Shelton ja Stepanek 1994,Petersen jt 2004, AAP 2003, Institut 
for FamilyCentred Care – 2007.) 
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Antud uurimistöös arvestati perekeskse lähenemisviisi põhiprintsiipe. Uurimistöö tulemused 
kirjeldavad lapse haigusega seotud informatsiooni ja toetuse vajadusi ning muresid lapse ja 
lapsevanema seisukohast. Nende teadmiste abil on võimalik parandada informatsiooni andmist, 
lapse ja tema vanemate toetust ning koostööd perekonna ja tervishoiutöötajate vahel. Käesolev 
uurimistöö aitab kujundada pakutavat teenust lapse ja tema vanemate vajadustele paremini 
vastavaks ning samuti arendada välja epilepsia eriõe teenus laste ja nende perede nõustamiseks 
tulevikus. Käesolev uurimistöö on otseselt seotud perekeskse lähenemisviisi nelja 
põhiprintsiibiga: koostöö tõhustamine, informatsiooni jagamine, toimetuleku parandamine ning 
vajadustega arvestamine. Seega peaks selline lähenemisviis suurendama ka laste ja 
lapsevanemate rahulolu tervishoiuteenusega.  
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3. EPILEPSIA MÕJU LAPSELE JA TEMA VANEMATELE 
 
3.1. Psühholoogilised probleemid epilepsiaga lastel ja nende vanematel 
 
Psühholoogiliste probleemide esinemine epilepsiaga lastel on üks enam uuritud probleeme ning 
on leidnud kinnitust, et epilepsia puhul mõjutavad lapse psühholoogiliste probleemide esinemist 
väga mitmed omavahel seotud aspektid nagu stigma olemasolu tunnetamine, sotsiaalne 
isoleeritus, ärevus, madal enesehinnang ning madalad tulevikuväljavaated. Kinnitust on leidnud, 
et epilepsiaga lastel on 4,7 korda kõrgem risk psühholoogiliste häirete esinemiseks võrreldes 
kontrollgrupi lastega. (McDermott jt 1995, Baki jt 2004, Chesson jt 2004, Moffat jt 2009.) 
Davies jt (2003) on oma uurimistöös kirjeldanud, et epilepsiaga lastel esines psühhiaatrilisi 
häireid 37%, diabeediga lastel 11% ning kontrollgrupi lastel 9%. Ärevust esineb omakorda 
rohkem nendel lastel, kellel on õppimis-ja/või käitumisprobleemid, kelle raviskeemis on mitu 
ravimit või on epileptilised hood raskesti kontrollitavad (Williams jt 2003). Laste arengule 
mõjuvad nii epilepsia kui depressiooni krooniline kulg ning madalad psühhosotsiaalsed 
tulemused pärssivalt (Plioplys 2003). 
 
Enamik uurimistulemusi kinnitab, et vanemad kogevad tugevat stressi just diagnoosimisele 
järgneval perioodil (Hoare ja Kerley 1991, Chapieski jt 2005, Cushner-Weinstein jt 2008) ning, 
et epilepsiaga laste emadel esineb depressiooni sagedamini kui kontrollgrupi laste emadel 
(Rodenburg jt 2005, Cushner-Weinstein jt 2008). Emade kõrge muretsemise tase omab 
negatiivset mõju lapse haigusega kohanemisele, eriti liigselt hoolitsevate vanemate puhul 
(Chapieski jt 2005, Cushner-Weinstein jt 2008). Märkimisväärsed seosed on ilmnenud 
perekonda puudutavate aspektide (psühholoogiline kontroll, suhtumine epilepsiasse, pereliikmete 
rahulolu suhetega perekonnas) ja epilepsiaga laste psühhopatoloogia vahel. Nendes peredes on 
suhted komplitseeritumad ning esineb probleeme perekonna toimetulekus. Võrreldes 
kontrollgrupi vanematega on leitud, et epilepsiaga laste vanemad on vähem toetavad või 
ülihoolitsevad. (Rodenburg jt 2005.) 
 
Stress perekonnas, nagu ka lapsevanemate negatiivne suhtumine epilepsiasse, soodustab lapsel 
käitumisprobleemide ja depressiooni tekkimist ning raskendab haigusega kohanemist. Seetõttu 
on lapsevanemate ärevuse, stressi ning depressiooni hindamine oluline, sest hästi toimiv 
perekond on lapsele kõige suuremaks toeks. (King jt 2004.) 
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3.2. Õpiraskused epilepsiaga lastel 
 
Kooliealised lapsed veedavad peaaegu poole oma ärkveloleku ajast koolis ning õpiedukus omab 
olulist mõju nende enesehinnangule ning tuleviku mõttes ka väljavaadetele saada paremat 
haridust ning töökohta. Kooliealistele lastele on koolis saadud kogemused ühed olulisemad, mis 
mõjutavad nende igapäevast ning tulevast elukvaliteeti. Epilepsiaga lastel on kirjeldatud 
madalamaid õpitulemusi lugemise, kirjutamise, matemaatika ja üldise informatsiooni omamise 
osas, võrreldes nende õdede-vendade ja teisi kroonilisi haigusi põdevate ning kontrollgrupi 
lastega. (Williams 2003, Sillanpää ja Cross 2009, Dunn jt 2010.) 
 
Põhjusi, miks epilepsiaga lastel on madalamad õpitulemused, võib olla mitmeid ning ilmselt on 
need ka omavahelises interaktsioonis. Oluliseks ning sageli määravaks on epilepsia kui haiguse 
tekkepõhjus, mis määrab nii epileptiliste hoogude sageduse, raviefektiivsuse kui ka 
lisaprobleemide tekkimise. Psühholoogilistest aspektidest korreleeruvad madal enesehinnang, 
negatiivne suhtumine haigusesse ja vähene motivatsioon halbade õpitulemustega (Austin jt 1998, 
Fastenau jt 2004). Epilepsiaga lastel on leitud rohkem negatiivset suhtumist kooli, kuna nad 
tunnevad ennast võrreldes klassikaaslastega sotsiaalselt vähem aktsepteerituna (Oostrom jt 
2003).  
 
Kinnitust on leidnud, et epilepsiaga laste kognitiivne võimekus on madalam, võrreldes 
kontrollgrupi lastega (Berg jt 2008) ning seetõttu võivad epilepsiaga lapsed, kellel esinevad 
õpiraskused olla klassiruumis rahutud ja tähelepanematud, kuna nad ei saa materjalist aru ning 
on seetõttu frustreeritud (Schubert 2005). Bhise jt (2010) poolt läbiviidud uurimistöös (n=57) 
ilmnes, et kõige nõrgemad tulemused esinesid epilepsiaga lastel tähelepanu ning visuaal-
motoorse kiiruse osas. Isegi kui IQ ja kognitiivsed funktsioonid on normaalsed, on ühel 
kolmandikul epilepsiaga lastest madalamad õpitulemused. Selle põhjus ei ole alati selge ning ei 
ole teada, kas see tuleneb epilepsiast endast, ravimitest või on põhjuseks krooniline 
haigusseisund. (Devinsky jt 1999.) Madalad õpitulemused on omakorda seotud lapsevanemate 
stressi sagedasema esinemisega (Cushner-Weinstein jt 2008). 
 
3.3. Käitumishäired epilepsiaga lastel 
 
Uurimistööd on kinnitanud, et epilepsia diagnoosiga lastel on kõrgem käitumishäirete esinemise 
sagedus võrreldes teisi kroonilisi haigusi põdevate lastega ning Austin jt (2001), Oostromi jt 
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(2003), Freilinger jt (2006) on leidnud, et 22-26% epilepsiat põdevatel lastel esineb 
käitumishäireid, mis ilmnevad sageli juba enne esimese epileptilise hoo ilmnemist. 
 
Freilinger jt (2006) uurimistöö andmetel esineb agressiivsust ning tähelepanuhäireid sagedamini 
neil lastel, kelle ravis kasutatakse korraga mitut ravimit. Parisi jt (2010) märgivad oma artiklis, et 
epilepsiaga lastel esineb rohkem just tähelepanu defitsiiti ning aktiivsus- ja tähelepanuhäiret 
(attention deficit hyperactivity disorder - ADHD). Austin jt (2002) uurimistöös leidis kinnitust, et 
epileptiliste hoogude kordumine tõstab oluliselt käitumisprobleemide tekkimise riski, kuid 
käitumishäirete ja epilepsia vormi vahel ei esinenud olulist seost. Samuti ilmnes antud 
uurimistöös, et korduvate epileptiliste hoogude esinemisega kaasnes just tähelepanuhäirete 
sagedasem esinemine. Autorid arvavad, et epileptiline aktiivsus võib ise põhjustada 
käitumishäireid, kuid epileptiline aktiivsus võib mõjutada ka lapse psühholoogilisi reaktsioone 
negatiivselt. Kuna käitumishäired ilmnevad juba haiguse varases staadiumis, siis ei saa neid 
pidada ainult kroonilise haigusega kohanemise tulemuseks. (Austin jt 2002.) 
 
Lisaks epilepsiale võib kroonilise haigusega lapse käitumisprobleemidel olla mitmeid muid 
põhjusi, nagu mittetoimivad perekondlikud suhted (Cunningham jt 2004), stress perekonnas ning 
lapsevanemate negatiivne suhtumine lapse haigusesse (Hoare ja Kerley 1991). Austin jt (2004) 
uurimistöö kinnitas, et lapse käitumisprobleemid, perekeskkond ning lapsevanemate käitumine 
on omavahel seotud. Laste käitumisprobleeme võivad mõjutada mitmed aspektid, seetõttu peab 
epilepsiaga laste ravi oleme kompleksne ning kaasama ka vaimse tervise spetsialiste (Ziegler jt 
2000, Austin jt 2002, Austin jt 2004, Freilinger jt 2006), sest laste käitumisprobleemidega 
kaasneb suurem risk emade depressiooni sagenemisele (Cheryl jt 2002). 
 
3.4. Sotsiaalsed probleemid epilepsiaga lastel ja nende vanematel 
 
Selleks, et mõista terviklikult epilepsia mõju lapsele ja tema vanematele, on vaja mõista selle 
mõju perekonnale ning last ja peret ümbritsevale sotsiaalsele võrgustikule (Rodenburg jt 2011). 
Kinnitust on leidnud, et epilepsiaga lastel on madalamad sotsiaalse toimetuleku oskused 
(koostöö, enesekindlus, vastutus, enesekontroll, empaatia) ning nende enesekindlus on võrreldes 
õdede ja vendadega madalam (Tse jt 2007, Hamiwka jt 2011). Sotsiaalsed mured hõlmavad 
mittemõistmist ja hirmu, mida kogetakse nii täiskasvanute kui ka eakaaslaste poolt (Chesson jt 
2004, Elliott jt 2005, Moffat jt 2009). Erinevate epilepsiaga seotud probleemide laialdasemaks 
teadvustamiseks käivitasid Maailma Terviseorganistasioon - MTO (World Health Organization - 
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WHO), Rahvusvaheline Epilepsiavastane Liiga (International League Against Epilepsy -ILAE) 
ja Rahvusvaheline Epilepsia Komitee (International Bureau for Epilepsy - IBE) 1997. aastal 
kampaania „Varjust välja“ 
(www.who.int/mental_health/management/globalepilepsycampaign/en/ 17.04.12).  
Lapse epilepsiast tingitud sotsiaalne stigma on leidnud paljudes uurimistöödes kajastamist 
(Carlton-Ford jt 1997, Ziegler jt 2000, Austin jt 2004b, Jacoby jt 2007). Võrreldes teiste 
haigustega, põhjustavad epileptilised hood rohkem häbitunnet. Korduv häbitunde esinemine 
mõjutab negatiivselt lapse enesehinnangut ning soovimatu identiteedi tekkimist. Normaalse 
enesehinnanguga lastel ei teki püsivat häbitunnet ning häbitunde tekkimise vältimine aitab kaasa 
depressiooni ennetamisele. (Oostrom jt 2000.) 
Epilepsiaga laste seas esineb tendents, et oma haigust püütakse varjata, mida ei ole ilmnenud 
teisi kroonilisi haigusi, nagu diabeeti ja astmat põdevate laste seas (Houston jt 2000, MacLeod ja 
Austin 2003). Houston’i jt (2000) andmetel tõid epilepsiaga lapsed mitterääkimise põhjusena 
välja kartuse, et sõbrad hakkavad nende üle naerma. Elliott jt (2005) uurimistöös oli 65% lastest 
kogenud stigmat, narrimist ja kiusamist eakaaslaste poolt. Lastele on oluline, et nende sõbrad 
aktsepteeriksid nende haigust ning oleksid teadlikud haiguse olemusest (Hightower jt 2002). 
Epilepsiahoogude ennustamatus soodustab lootusetuse ja kontrollikaotustunde suurenemist. 
Noorukite puhul võib püüe vältida võimalikku häbi põhjustada eemaldumist oma eakaaslastest 
ning mõjutada negatiivselt nende sotsiaalset lävimist. Kuna haigus võib piirata ka arenguliselt 
sobivaid tegevusi, siis tunnevad noorukid, et nad sõltuvad liigselt oma perekonnast. (McLeod jt 
2003, Wagner jt 2009.) 
 
Eestis läbiviidud täiskasvanud epilepsiaga patsientide elukvaliteedi uuringus selgus, et 52,4% 
patsientidest tunnetas stigma olemasolu (Herodes jt 2001). Seetõttu tuleb laste stigmade 
vältimiseks juba varakult planeerida konkreetsed sekkumised. See omakorda eeldab paremat 
infot sotsiaalse võrgustiku kohta, kes ümbritseb last ja tema perekonda - millised on nende 
arvamused-, suhtumine- ja teadlikkus epilepsiast. Kahjuks on uurimistööd epilepsiaga laste ja 
nende perede puhul keskendunud ainult lapse ja vanemate (enamasti ema) vaatekohtadele ning 
ülejäänud sotsiaalse võrgustiku osas napib tõenduspõhist infot. Epilepsia mõjutab negatiivselt ka 
lapsevanemate psühhosotsiaalset kohanemist ning lapse haiguse tõttu vähenevad lapsevanemate 
sotsiaalsed ja vabaajaga seotud tegevused (Modi 2009). Taiwanis läbiviidud uurimistöös leiti, et 
ka lapsevanemad ise tunnetavad epilepsiast tingitud stigma olemasolu ning seetõttu varjavad 
oma lapse haigust lähedaste ja tuttavate eest ega võta last seltskonda kaasa (Mu 2008). 
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4. EPILEPSIAGA KOOLIEALISTE LASTE JA NENDE VANEMATE 
INFORMATSIOONI NING TOETUSE VAJADUSED JA HAIGUSEGA SEOTUD 
MURED VARASEMATELE UURIMISTÖÖDELE TUGINEDES 
 
4.1. Epilepsiaga laste informatsioonivajadus 
 
Haigusega kohanemisel on lapse jaoks oluline, et tal oleks võimalik saada informatsiooni 
piisavalt ning järjepidevalt, samas viitavad uurimistööde tulemused sellele, et lapsed ei saa neile 
vajalikku ning eakohast informatsiooni või on informatsioon liiga üldine ja uute vajaduste 
ilmnemisel ei täiendata seda piisavalt. (Austin jt 1998, Houston jt 2000, McNelis jt 2007, Shore 
jt 2009, Lewis jt 2010.) 
 
Epilepsiaga lastel on võrreldes teiste kroonilisi haigusi nagu diabeeti või astmat põdevate lastega 
rohkem vastamata küsimusi ja neil puudub sageli arusaam oma haiguse olemusest. Kõige enam 
soovivad lapsed informatsiooni epilepsia tekkepõhjuste kohta, kuidas epileptiline hoog väljendub 
ning mismoodi mõjutab nende tervist ja edasist tulevikku. (Austin jt 1998, Houston jt 2000, 
McNelis jt 2007.) Shore jt (2009) uurisid kahe aasta vältel laste psühhosotsiaalseid vajadusi ning 
leidsid, et vaatamata sellele, et laste seisund oli hästi kontrollitud, püsis informatsiooni vajadus 
kahe aasta vältel üllatuslikult kõrgena ning 40% lastest tundis endiselt vajadust informatsiooni 
järele. 
 
Kirjanduses märgitakse mitmeid info saamist takistavaid aspekte ning laste sõnul toimub vestlus 
nende haigusest põhiliselt tervishoiutöötajate ja vanemate vahel, mistõttu nad ei saa oma 
küsimustele vastuseid. Samas peavad lapsed oluliseks, et neil oleks võimalus olla sama 
informeeritud kui nende vanemad. Informatsioon, mille nad saavad oma vanematelt või hangivad 
ise, võib põhjustada epilepsia olemuse vääriti mõistmist. Seetõttu on oluline, et epilepsiaga 
seonduvad küsimused oleksid lastega läbi arutatud eakohast lähenemisviisi kasutades. (Houston 
jt 2000, McNelis jt 2007, Moffat jt 2009, Lewis jt 2010.) 
 
Lewis jt (2010) märgivad oma artiklis, et suured puudujäägid esinevad informatsiooni jagamisel 
just vanemas koolieas, vanusegrupis 13–19 aastat. Ilmselt on see tingitud sellest, et noorukieas 
toimub kohanemine loomupäraste muutustega, mis on omamoodi väljakutse ka tervetele 
noorukitele. Epilepsia kui haigus võib muuta muidu eduka kohanemise raskemaks, kuna häirub 
enesekontroll, ka võib haigus mõjutada ebasoodsalt samastumist/ühtsustunnet eakaaslastega ning 
häirida iseseisvumist. (Nordli 2001.) Elliott’i jt (2005) uurimistöö kirjeldab samuti, et noorukite 
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arvates on just epilepsiahood need, mis segavad neil tundmast ennast normaalsena. Puudusena 
märgivad noorukid, et haigust puudutav info on sageli liiga üldine. Informatsiooni puhul peavad 
noorukid oluliseks selle järjepidevust, praktilisust ning pidevat uuendamist vastavalt vajadustele 
(nt ravi ja kontratseptiivide mõju, ravi mõju kehakaalule jne). Noorukite arvates järgitakse 
konsultatsioonidel rutiinseid protseduure ning käsitletakse kindlaid teemasid, mis huvitavad 
rohkem tervishoiutöötajaid. Noorukid rõhutasid, et nende jaoks on oluline vestelda 
tervishoiutöötajaga ilma vanema kohalolekuta. (Nordli 2001, Lewis jt 2010.) Elliott’i jt (2005: 
671) uurimistöös osalenud noorukid kogesid, et lapsevanemad on nende epilepsiahoogude tõttu 
ülemäära murelikud, valvsad ja kontrollivad ning nad tunnetasid, et see segas nende iseseisvust 
ning vähendas vaba aja veetmise võimalusi. 
 
Patsientide parema õpetamise ja nõustamise osas nähakse mitmes uurimistöös just epilepsia 
eriõel olulist rolli (Shore jt 2007, Lewis jt 2010, Ridsdale jt 2000, Helde jt 2005, Fitzimons jt 
2012). Ridsdale jt (2000) poolt läbiviidud uurimistöös selgus, et epilepsiaõe vastuvõtul käinud 
patsientide teadmised paranesid ning patsiendid märkisid, et võrreldes arstidega, andsid õed 
arusaadavamaid seletusi. Laste paremaks nõustamiseks on välja töötatud mitmeid epilepsiat 
käsitlevaid patsiendiõpetusprogramme nagu näiteks “Haigushoo ja epilepsiaalane õpetus“ 
(Seizures and Epilepsy Education- SEE), millel on kirjeldatud positiivset mõju laste teadmiste 
paranemisele (Shore jt 2008). Samuti on näidanud häid tulemusi integreeritud kognitiiv-
käitumusliku ja enesejuhtimise interventsiooni programm (Coping Openly and Personally with 
Epilepsy – COPE), mille järel paranesid noorukite toimetuleku oskused (Wagner jt 2010). Türgis 
läbiviidud kooliealiste epilepsiaga laste uurimistöös leidis kinnitust, et lastel, kelle teadmised 
oma haigusest olid vähesed, esines sagedamini puudusi õppimise, sotsiaalse toetuse ja 
enesehinnangu osas. Samuti oli nende ärevuse tase kõrgem, sagedamini esines stigmasid ning 
depressiooni sümptomeid. (Hirfanoglu jt 2009: 71.) 
 
4.2. Epilepsiaga laste vanemate informatsioonivajadus 
 
Varajasel diagnoosimisjärgsel perioodil peavad lapsevanemad informatsiooni kõige olulisemaks 
aspektiks (Aytch jt 2001, Rahi jt 2004), eriti haiguse olemuse, oodatavate ravi ja tulemuste 
kohta. Samuti huvitab neid epilepsia mõju lapse arengule ja õppimisele, igapäevased ravi 
juhtimist puudutavad aspektid ning prognoos lapse tuleviku jaoks (Hummelinc ja Polloc 2006). 
Suurt vajadust tuntakse adekvaatsete ja hästi mõistetavate infomaterjalide järele, mida saaks 
anda teistele lapse eest hoolitsevatele ja nendega kokkupuutuvatele inimestele (nt õpetajad). 
Samuti tunti puudust infost, mis puudutab sotsiaalseid ressursse ja toetuse võimalusi. (Aytch jt 
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2001, Rahi jt 2004; McNelis jt 2007.) Eestis on läbi viidud üks uurimistöö haiglas viibivate 
eelkooliealiste laste vanemate vajaduste kohta ning see kinnitas samuti infovajaduse tähtsust 
lapsevanemate jaoks. Vanemate hinnangul peab personal rääkima neile kõigest, mida lapsega 
tehakse, jagama kirjalikku informatsiooni lapse terviseseisundist ning nõuandeid lapse hoolduse 
kohta haiglast lahkumisel (Priks 2007). 
 
McNelis jt (2007) kvalitatiivses uurimistöös, mis viidi läbi Ameerika Ühendriikides märkisid 
lapsevanemad, et neile ei selgitata piisavalt haiguse olemust-, raviplaani- ja ravivõimalusi ning 
ravimite kõrvaltoimetele ei pöörata tähelepanu. Paljud lapsevanemad kirjeldasid, et neil on 
piiratud juurdepääs spetsialistidele, kellega saaks arutada lapse ja lapsevanema enda muresid.  
 
Infovajadus varieerub väga suurel määral, olenedes konkreetsest inimesest kui ka ajalisest 
perioodist, kuna informatsiooni pakutakse. Paljud lapsevanemad tunnevad, et kohe pärast 
diagnoosi saamist on neil raskusi info vastuvõtmisega, mida omakorda raskendab meditsiiniliste 
terminite kasutamine ning info üleküllus. Vanemad kirjeldavad, et vajaksid infot, mis lisanduks 
järjepidevalt ja õigel ajal juba olemasolevatele teadmistele. Samuti häirib lapsevanemaid, et nad 
peavad infot ise otsima ning mõnikord nad ei tea, millist infot nad veel vajavad. (Hummelinck ja 
Pollock 2006, McNelis jt 2007, Lewis jt 2010.) Lapsevanemad võivad käituda info suhtes ka 
ambivalentselt ning väita, et soovivad rohkem informatsiooni, kuigi väldivad negatiivse 
informatsiooni saamist, sest see tekitab neis ärevust ning hirmu (Hummelinck ja Pollock 2006).  
 
Shore jt (2009) uurisid kahe aasta vältel epilepsiaga laste vanemate psühhosotsiaalseid vajadusi 
ning selle tulemustes selgus, et lapsevanemad tunnevad pidevat vajadust informatsiooni järele. 
Kaks aastat pärast epilepsia diagnoosimist soovis 48% vanematest endiselt infot ravi kohta, 59% 
võimalike põhjuste kohta ning 50% vanematest soovis informatsiooni selle kohta, kuidas 
edaspidi epilepsiahoogudega toime tulla. (Shore jt 2009.) 
 
Stokes’i jt (2004) poolt välja antud epilepsia kliinilise praktika juhendis soovitatakse patsiente ja 
nende lähedasi informeerida epilepsiahaigete äkksurma riskist. Gayatri jt (2010) uurimistöös 
leidis kinnitust, et 91% lapsevanematest soovib, et lasteneuroloog informeeriks neid epilepsia 
äkksurma riskist ning vastav info oleks ka epilepsiat puudutavates infomaterjalides. 
Informatsioon on lapsevanemate jaoks oluline ning määrava tähtsusega lapse haigusega 
toimetulekul. Teadmised epilepsiast annavad lapsevanemale suurema kindluse ravi puudutavate 
otsuste tegemisel. (Schilds jt 2005, McKean jt 2005, McNelis jt 2007, Lewis jt 2010.)  
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Samuti kirjeldati Shore jt (2008) poolt spetsiaalse epilepsiaalase patsiendiõpetuse programmi 
Seizures and Epilepsy Education (SEE) kasulikkust, mille läbimise järel vähenesid 
lapsevanemate mured ning paranesid teadmised seoses lapse haigusega. Türgis läbiviidud 
uurimistöö tulemused viitavad, et teadlikumad lapsevanemad muretsevad oma laste pärast vähem 
ning nende perede igapäevaelu on vähem häiritud. Lapsevanemate piisavad teadmised epilepsiast 
olid seotud väiksema stigma ja sotsiaalse isolatsiooni tunnetamisega ning samuti esines neil 
vähem depressiooni sümptomeid. (Hirfanoglu jt 2009: 71.) 
 
4.3. Epilepsiaga laste toetusevajadus ja haigusega seotud mured 
 
Uurimistööde tulemuste põhjal võib väita, et epilepsiaga lastel on mitmeid aspekte, mille osas 
nad vajavad järjepidevat toetus. Lapsed vajavad toetust, et kohaneda oma haigusega ning selleks, 
et hakkama saada sotsiaalsetes situatsioonides. Shore jt (2009) uurimistöös ilmnes, et kolm kuud 
pärast haiguse diagnoosimist vajas 71% lastest toetust selles osas, kuidas teiste lastega oma 
haigusest rääkida ning kaks aastat hiljem oli see vajadus neil endiselt suhteliselt kõrge 64%. 
Koolis epilepsiahoogudega hakkama saamiseks vajas diagnoosimisjärgsel perioodil toetust 53% 
lastest ning kaks aastat hiljem 49% lastest (Shore jt 2009.) Kooliealiste laste puhul esineb sageli 
muret oma seisundiga toimetuleku pärast koolikeskkonnas. Lapsed on kirjeldanud, et neile 
meeldiks, kui õpetajatel oleks parem arusaamine ning teadlikkus nende seisundist. On leitud, et 
nende laste kindlustunne koolikeskkonnas toimetuleku osas on suurem, kelle õpetajad mõistavad 
nende seisundit ning on neile toeks. (Lewis ja Parson 2003.) 
 
Lapsed muretsevad, et on epilepsia tõttu oma sõpradest ja lähedastest erinevad ning nende 
võimalused ja aktiivsus on piiratud. Samuti on neil hirm võimaliku epilepsiahoo ees. (Austin jt 
1998, McNelis jt 2007, Moffat 2009.) Moffat jt (2009) leiavad oma uurimistöö põhjal, et ka 
seitsmeaastased epilepsiat põdevad lapsed on võimelised aru saama paljudest haigusega seotud 
aspektidest ning neil on mitmeid muresid seoses sellega, kuidas haigus mõjutab nende 
õpiedukust, igapäevaelu ja kogemusi. Samas viitavad uurimistööd, et suurenenud mure oma 
seisundi pärast mõjutab oluliselt lapse suhtumist oma haigusesse ning see omakorda seostub 
madala enesehinnanguga ning negatiivse suhtumisega oma haigusesse (Austin jt 1998, Taylor jt 
2011). Ilmselt on üheks takistuseks, miks lapsed ei saa adekvaatset toetust, asjaolu, et tegelikult 
kasutatakse praktikas lapse vajaduste ja muredele hindamisel enamasti lapsevanema, mitte lapse 
enda arvamust (McNelis jt 1998).  
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4.4. Epilepsiaga laste vanemate toetusevajadus ja haigusega seotud mured 
 
Pärast seda, kui lapsel diagnoositakse epilepsia, seisavad lapsevanemad vastamisi haigusega, 
millega seoses on neil palju hirme ja vähe teadmisi. Shore jt (2009) uurimistöös selgub, et 
lapsevanemate mure ja toetusevajadus teatud aspektide osas ei vähene aja möödudes. Näiteks oli 
kolm kuud pärast epilepsia diagnoosi saamist vanemate toetusevajadus 68% ning kaks aastat 
hiljem oli see endiselt suhteliselt kõrge 47%. Kaks aastat pärast haiguse diagnoosimist muretses 
54% lapsevanematest endiselt lapse tuleviku pärast. (Shore jt (2009.)  
 
Kõige enam on vanemate ärevus, hirmud ja häired igapäevases elus väljendunud just 
diagnoosimisjärgsel perioodil (Aytech jt 2001, Shore jt 2009). Lisaks enda hirmude ja muredega 
tegelemisele peavad lapsevanemad lisaväljakutsena aitama oma lapsel haigusega kohaneda 
(Austin jt 1998, Holmes 2009), mis on samuti oluline ning mõjutab suure määral lapse 
psühhosotsiaalset toimetulekut.  
 
Perekonnad, kelle lapsel on epilepsia, vajavad kedagi, kellega nad saaksid usalduslikult rääkida 
erinevatest aspektidest, mis ei ole alati otseselt seotud meditsiinilise sekkumisega. Paljud 
vanemad on märkinud, et nad sooviksid vestelda teiste sarnast kogemust omavate 
lapsevanematega (Aytech jt 2001). Vanemate jaoks on oluline, et nende vajadusi arvestatakse ja 
neid toetatakse, see annab neile võimaluse paremini märgata laste emotsionaalseid vajadusi 
(Austin jt 2004a).  
 
Varasemad uurimistööd viitavad, et paljud lapsevanemad arvavad, et lapse epilepsia võib olla 
tingitud ajukasvajast. Kardetakse, et laps võib surra epilepsiahoo ajal, ning et epileptilised hood 
põhjustavad ajukahjustust. (Austin jt 1998, Shore jt 2009.) Aytch’i jt (2001) uurimistöös 
märkisid lapsevanemad samuti, et lapse epilepsiahoo nägemine oli neile väga hirmutav kogemus 
ning nad kartsid, et laps sureb haigushoo ajal. Lapsevanemate hirmu esinemise sagedust ilmestab 
väga selgelt Besag jt (2005) poolt läbiviidud uurimistöö, kus märgiti, et 54 haigusjuhtumi puhul 
arvasid lapsevanemad 49 juhul, et laps on surnud või sureb epilepsiahoo ajal. Hirmu esinemine 
oli seoses epilepsiahoo kestuse, lihaste lõtvuse ja/või naha tsüanootilisuse esinemisega (Besag jt 
2005). 
 
 
 
 
 
 
 
 
22 
 
5. METOODIKA 
 
5.1. Uurimistöös kasutatud mõõdikute kirjeldused, nende kohandamine ja hindamine 
 
Uurimistöö andmete kogumiseks kasutati laste ja lapsevanemate psühhosotsiaalsete vajaduste 
küsimustikke „Child Report of Psyhosocial Care“ja „Parent Report of Psychosocial Care“. 
Luba küsimustike kasutamiseks saadi autorilt (Austin jt 1998) e-posti teel (vt lisa 1). 
Küsimustikud on tõlgitud tõlke-tagasitõlke meetodil inglise keelest eesti keelde ning tagasi 
inglise keelde (vt lisa 2 ja 3). Selleks, et vene keelt kõnelevad lapsed ja nende vanemad saaksid 
vastata oma emakeeles, tõlgiti küsimustikud ka vene keelde. Küsimustike eestikeelse ja 
venekeelse versiooni tõlkeõigsuse kohta on olemas tõlkebüroo kinnitus. Austin jt (1998) poolt 
välja arendatud küsimustikke on oma uurimistöös kasutanud McNeilis jt (1998) ja Shore jt 
(2009), mis annab alust arvata, et need on korratavad ehk reliaabsed ning usaldusväärsed. 
Küsimustikes sisalduv mõõdik on kaheosaline. Esimene osa mõõdab, kui sageli lapsed ja nende 
vanemad muretsevad nähtuste pärast, mis on seotud haigusega. Vastata saab viie-astmelisel 
Likert skaalal, kus 1-mitte kunagi, 2-harva, 3-mõnikord, 4-sageli, 5-väga sageli. Teine osa 
mõõdab epilepsiaga laste ja nende vanemate informatsiooni (Need for Information) ja toetusega 
(Need for Support) seotud vajadusi. Informatsioonivajaduse ning toetusevajaduse alaskaalal sai 
originaalküsimustikus vastata „jah“ ja „ei“ vormis. Selleks, et laste ja nende vanemate andmed 
oleksid võrreldavad sai küsimustiku vastuseskaala ühildatud lapsevanemate kolmeastmelisel 
skaalaga. Vastata saab järgnevalt: 1- üldse ei vaja, 2-vajan mingil määral, 3-väga vajan.  
 
Mõõdiku seesmise kooskõla hindamiseks kasutatakse Cronbachi alfa koefitsienti, mis näitab, 
mil määral küsimused sobivad antud teema mõõtmiseks (Garson 2008). Varasemates uurimustes 
jäid lapsevanemate psühhosotsiaalsete vajaduste mõõdiku Cronbachi alfa koefitsiendi väärtused 
vahemikku 0,83-0,94 (Austin jt 1998) ning 0,82-0,94 (Shore jt 2009). Laste psühhosotsiaalsete 
vajaduste mõõdiku Cronbachi alfa koefitsiendi väärtused olid vahemikus 0,73-0,87 (Austin jt 
1998) ning 0,75-0,84 (Shore jt 2009). Käesoleva uurimistöös kasutati samuti Cronbachi alfa 
koefitsienti arvutamist mõõdiku seesmise ja eri osade kooskõla hindamiseks (vt tabel 1) ning 
laste mõõdiku puhul jäid väärtused vahemikku 0,60-0,78. Lapsevanemate mõõdiku puhul 0,55-
0,88. Tulemused osadel alaskaaladel on suhteliselt madalad, kuigi Tavakol ja Dennik (2011) 
märgivad, et Cronbachi alfa koefitsient ei näita alati kõrget usaldusväärsust. Kogu Cronbachi 
alfa koefitsient oli laste küsimustikul 0,80 ja lapsevanemate küsimustikul 0,81. 
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Tabel 1. Laste ja lapsevanemate küsimustike Cronbachi alfa väärtused  
Laste ja 
lapsevanemate  
küsimustiku 
alaskaalad 
Küsimuste  
arv  
 
Laste küsimustiku 
Cronbachi alfa 
väärtused 
(n=18) 
Küsimuste  
arv 
 
 
Lapsevanemate 
küsimustiku 
Cronbachi alfa 
väärtused (n=20) 
Murede skaala 
küsimused 
        8           0,78          5           0.55 
Informatsiooni 
alaskaala 
          6           0,63          6           0,86 
Toetuse alaskaala            6           0,60          8           0,83 
Kokku          20           0,80         19           0,81 
 
Kuna uurimistöös kasutatav Austin jt (1998) poolt välja töötatud küsimustik ei vastanud 
kõikidele küsimustele, mida kirjanduses on kirjeldatud, siis on käesolevas töös lisatud 
lapsevanemate küsimustikul 5 avatud lõpuga küsimust ning laste küsimustikule 6 avatud lõpuga 
küsimust ja 2 skaalal mõõdetavat lisaküsimust (vt lisa 4). Avatud lõpuga küsimused annavad 
vastajale võimaluse väljendada oma tegelikku arvamust, samal ajal kui valikvastustega 
küsimused teda kammitsevad (Hirsjärvi jt 2005: 188). Prooviuuringu järgselt lisandus vanemate 
ankeedile veel üks avatud lõpuga lisaküsimus. Uurimistöö viidi läbi järgneva raamistiku alusel: 
A. Lapse ja lapsevanema taustaandmed. 
B. Austin jt (1998) poolt koostatud kaheosalised küsimustikud „Child Report of Psyhosocial 
Care“ ja „Parent Report of Psychosocial Care“ 
C. Uurija poolt koostatud lisaküsimused lapsele ja lapsevanematele. 
 
5.2. Uuritavad 
 
Vastavalt sotsiaalministri määrusele nr 103 „Haiglate liikide nõuded“ (RTL, 02.09.2004, 116, 
1816) peavad piirkondlikud haiglad osutama pediaatria erialal kõiki tervishoiuteenuseid 
(www.riigiteataja.ee 14.05.12). Eestis on kaks piirkondlikku haiglat kus pakutakse pediaatrilist 
eriarstiabi lasteneuroloogia erialal ning nendeks on SA TÜ Kliinikum ja AS Tallinna 
Lastehaigla. Antud uurimistöös on tegemist kõikse valimiga (N=39) ning uurimistöösse kaasati 
epilepsiaga kooliealised lapsed (n=18) ning nende vanemad (n=20), kes viibisid aasta jooksul SA 
TÜ Kliinikumi lastekliiniku ambulatoorses või statsionaarses võrgus. 
 
Esialgne epilepsiaga kooliealiste laste valimi prognoos moodustati kliinikumi raviarvete 
keskregistri baasil, mille järgi võis arvata, et SA TÜ Kliinikumi lastekliinikus diagnoositi 2009. 
aastal esmakordselt epilepsiat 7-18 aasta vanuste laste seas kokku 303 juhul. Valimi suuruseks 
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planeeriti 70 epilepsiaga last ja nende vanemat. Kahjuks ei olnud need andmed usaldusväärsed, 
kuna sageli registreeriti laps vastuvõtule mitu korda aastas esmase epilepsia diagnoosiga. 
Reaalse ülevaate epilepsia diagnoosi saanud laste arvust andis dr Kadi Veri poolt läbiviidav 
epilepsia epidemioloogiline uuring, kus selgus, et 2010. aastal diagnoositi SA TÜ Kliinikumi 
lastekliinikus epilepsiat 45 kooliealisel lapsel.  
 
Käesolev uurimistöö läbiviimisel ajal diagnoositi SA TÜ Kliinikumi lastekliinikus epilepsiat 39 
lapsel ning see on antud uurimistöö üldkogumiks. Algselt sooviti kaasata kõik lapsed 
uurimistöösse, kuid erinevatel põhjustel jäi välja 21 last ja 19 lapsevanemat. Kaasuva haiguse 
tõttu arvati välja 4 last (nt autism, psühhiaatriline häire). Üks lapsevanem keeldus osalemast, 
tuues põhjuseks, et laps ei oskaks haigusega seoses midagi öelda. Kaks fotosensitiivse 
epilepsiaga last arvati välja, kuna nende puhul ravi ei määratud. Kolm patsienti ei ilmunud 
etteantud ajal neuroloogi vastuvõtule ega registreerinud endale uut vastuvõtu aega. Neli last läks 
pärast diagnoosimist ja ravi määramist jälgimisele perearsti juurde, mistõttu ei olnud neid 
võimalik kätte saada. Kolme lapse puhul lõppes uurimisperiood enne lapse vastuvõtuaega. 
Intervjueerimise järgselt jäeti välja veel kahe lapse ankeedid, kuna nende puhul ei saanud kindel 
olla, et laps sai küsimustest õigesti aru. Lõplik valim moodustus 20 lapsevanemast ja 18 lapsest 
ehk 51% lapsevanematest ning 46% lastest. 
1) Uurimistöösse kaasamise kriteeriumid laste puhul: 
 lapse vanus 7-18 aastat; 
 diagnoosimisest on möödunud vähemalt kuus nädalat.  
2) Uurimistöösse kaasamise kriteeriumid lapsevanemate puhul: 
 uuringusse kaasatakse üks lapsevanem või hooldaja kooliealise lapse kohta,  
 lapsel on epilepsia diagnoosimisest möödunud vähemalt kuus nädalat. 
 
5.3. Andmete kogumine 
 
Käesoleva uurimistöö andmete kogumine toimus ajavahemikus 01.03.11.-01.03.2012. 
Uurimistöö läbiviimist ja eesmärke tutvustati eelnevalt SA TÜ Kliinikumi lastekliiniku 
neuroloogia ja neurorehabilitatsiooni osakonna arstidele ja õdedele. Uurimistöö registreeriti 
nõuetekohaselt Sihtasutus Tartu Ülikooli Kliinikumi teadusandmebaasis. Uurimistöö 
läbiviimiseks andis loa Tartu Ülikooli inimuuringute eetika komitee (protokolli nr UT REC nr 
201/T-3, 14.02.2011) (vt lisa 5). 
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Uuritavate informeerimiseks lisati lastevanemate ankeedile sissejuhatav tekst, mis andis ülevaate 
uurimistöö eesmärkidest ja oodatavast kasust (vt lisa 6). Uurimistöös osalemine oli vabatahtlik 
ning osalemiseks andis lapsevanem kirjaliku ja laps suulise nõusoleku. Intervjuu läbiviimine 
toimus eraldi ruumis, millega oli tagatud lastele ja nende vanematele privaatsus ning rahulik 
keskkond. Lapsele ja lapsevanemale anti aega kohanemiseks nii ruumi kui ka intervjueerijaga. 
Intervjueerimise läbiviimiseks planeeriti piisava varuga aega, sest laste vastuvõtule saabumine 
oli juba eelnevalt teada. Keskmiselt võttis lapse ja lapsevanemaga intervjuu läbiviimine aega 50-
60 minutit. Intervjuu ajal kohandati küsimusi vajadusel arusaadavamaks lähtuvalt lapse 
vanuseastmest. Küsimuse lihtsustamisel jälgiti, et küsimuse sisu ei muutuks ning vajadusel 
korrati küsimus intervjuu lõpus üle. Uurimisküsimused loeti lapsele ja lapsevanemale ette ning 
õige vastus märgiti skaalale. Vastamise lihtsustamiseks anti uuritavatele küsimustik ette, et 
uuritavad saaksid lugeda ise küsimusi ning jälgida vastamise punktiskaalat. Vajadusel täpsustati 
küsimuste sisu ning peegeldati vastus lapsele tagasi. Avatud lõpuga küsimuse vastuse kirjutas 
uurija kohe paberile.  
Esmalt viidi läbi prooviuuring 5 lapse ja 5 lapsevanemaga. Prooviuuringusse kaasati üks 7- 
aastane laps, kolm last vanuses 9-12 ning intervjueerimise viimasel kuul lisandusid üks vene 
keelt kõnelev laps ja lapsevanem. Prooviuuringu järgselt lisati lapsevanemate ankeeti muresid 
käsitleva alaskaala juurde avatud lõpuga lisaküsimus „Kas seoses lapse haigusega on midagi, 
mille pärast te muretsete, aga mida eelpool ei mainitud?“ Laste ankeedile lisati epilepsia vormi 
nimetus.  
 
Poolstruktureeritud intervjuu viidi läbi lastega, kellel oli epilepsia ravi alustamisest möödunud 
vähemalt kuus nädalat ning mitte rohkem kui kuus kuud. Algses projektis oli planeeritud kaasata 
uurimistöösse epilepsiaga lapsi ja lapsevanemaid kuni kolm kuud pärast ravi algust, kuid see 
oleks oluliselt vähendanud uuritavate arvu ning seetõttu otsustati pikendada intervjueerimise 
läbiviimise perioodi. Esimese päevana arvestati ravi alustamise kuupäeva. Patsientide 
kättesaamist lihtsustas epilepsia epidemioloogilise uuringu raames kogutavate andmete 
olemasolu ning hea koostöö neuroloogia ja neurorehabilitatsiooni osakonnaga. Intervjuu 
läbiviimise hetkeks olid epilepsia diagnoosiga lapsed ja nende vanemad konkreetse haiguse tõttu 
arsti vastuvõtul olnud vähemalt kaks korda, mõnel juhul ka rohkem.  
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5.4. Andmete analüüs 
 
Andmete analüüsimisel kasutati programmi Microsoft Excel 2003 ning statistilist 
andmetöötlusprogrammi SAS. Arvandmete analüüsil kasutati kirjeldavat statistikat. Andmete 
esitamiseks kasutati sagedusjaotustabeleid ning analüüsi protsessi käigus saadud andmed esitati 
protsentide ja absoluutarvudena. Keskväärtustel on ära toodud hajuvusmõõde (standard 
deviatsion – SD). Erinevate gruppide võrdlemiseks kasutati Fisher’i täpset testi (Fisher's exact 
test), mis võimaldab uurida süstemaatiliselt kahe või enama muutuja vahelisi seoseid ka väikeste 
valimite puhul. Laste ja nende vanemate infovajaduse erinevuste võrdlemiseks kasutati 
McNemari testi (McNemar’s test). McNemar’i test sobib kahe sõltuva tunnuse erinevuste 
võrdlemiseks (Burns & Grove 2005). Epilepsiaga laste ja nende vanemate vastuste erinevuste 
võrdlemise eelduseks oli, et laste ja nende vanemate arvamused on üksteisest mõjutatud ehk 
sõltuvad. Võrreldavad küsimused laste mõõdikus olid nr 7, 8, 9, 10, 11, 12 ning lapsevanemate 
mõõdikus nr 6, 7, 8, 9,10, 11.  
Laste avatud lõpuga lisaküsimused 7.1, 7.2, 13.1 ja 13.3 ning lapsevanemate avatud lõpuga 
lisaküsimuse 12.3 vastused loeti summaarselt kokku ning esitati absoluutarvuna. Laste ankeedi 
avatud lõpuga lisaküsimuse 7.3 ning lapsevanemate ankeedi lisaküsimuste 5.1, 6.1 ja 12.1 
analüüsimisel kasutati sisuanalüüsi. Sisuanalüüs on meetod tekstis sisalduvate analüüsitavate 
sisuliste üksuste klassifitseerimiseks vastavalt nende üksuste teoreetilisele tähtsusele (Burns ja Grove 
1997). Sisuanalüüs on meetod, mis sobib väga hästi mitmekülgsete ning tundlike nähtuste 
tunnuste analüüsimiseks õenduses (Elo ja Kyngäs 2008).  
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6. TULEMUSED 
 
6.1. Epilepsiaga laste ja nende vanemate taustaandmed 
 
Uurimistöös osalenud laste keskmine vanus oli 11 aastat (SD 2,2). Kõige vanem laps oli 15- 
aastane ja kõige noorem laps oli 7- aastane. Pooltel lastest oli diagnoositud fokaalne epilepsia 
ning kõikide laste ravis kasutati monoteraapiat (vt tabel 2). Pärast ravi alustamist olid 
epilepsiahood kontrolli all 10 lapsel. 
 
Tabel 2. Laste taustaandmed(n=18) 
 n % 
Sugu Poiss    11   61 
Tüdruk 7   39 
Rahvus 
 
Eestlane 17   94 
Venelane 1 6 
Vanus 
 
7-9 3   16 
10-12    10   56 
13-15     5   28 
Epileptiliste hoogude sagedus 1 kord kuus või harvem 4 17 
1 kord nädalas 4 22 
Mitu korda päevas 1 6 
Peale ravi puuduvad 10 55 
Epilepsia tüüp Fokaalne epilepsia    9 50 
Generaliseerunud epilepsia    6 33 
Mitteklassifitseeritud epilepsia    3 17 
Laste intervjueerimise  
aeg pärast ravi alustamist 
6-12 nädalat    13 72 
13-24 nädalat     5 28 
 
Uurimistöös osalenud lapsevanemate keskmine vanus oli 38 aastat (SD 5,1). Ankeedile vastas 19 
ema ning ainult üks isa. Vastanutest oli abielus/vabaabielus 12 lapsevanemat ning suurem osa 
vanematest oli kesk-eriharidusega (9). Valdav enamus vastajatest olid eestlased ning uurimistöös 
osales ainult üks vene rahvusest lapsevanem. Neljal lapsevanemal esines suguvõsas epilepsiat. 
Lapse haiguse raviks kasutatava ravimi nimetust ei teadnud 7 lapsevanemat. 
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Tabel 3. Lapsevanemate taustaandmed (n=20) 
 n % 
Seotus lapsega Ema  19   95 
Isa 1 5 
Rahvus 
 
Eestlane 19   95 
Venelane 1    5 
Perekondlik seis 
 
Abielus/vabaabielus 12   60 
Lahutatud    5   25 
Vallaline    3   15 
Haridus Põhiharidus 3   15 
Keskharidus 5   25 
Kesk-eriharidus 9   45 
Kõrgharidus 3   15 
Epilepsia esinemine 
peres/suguvõsas 
Jah 4   20 
Ei 16   80 
Laste arv perekonnas 1    6   30 
2-3    7   35 
4-6    7   35 
Lapsevanemate intervjueerimise 
aeg pärast lapse epilepsia ravi 
alustamist 
6-12 nädalat   15   75 
13-19 nädalat    5   25 
 
 
6.2. Epilepsiaga laste informatsioonivajadus 
 
Tulemused näitavad (vt tabel 4), et lapsed soovivad kõige enam infot selle kohta, kuidas 
haigushoogudega tulevikus toime tulla (10). Samuti on laste huvi suurem informatsiooni osas, 
mis puudutab tegevusi, mida tohib ja mida ei tohi haigushoogude tõttu teha (7) ning infot 
haiguse põhjuste kohta (6). Mingil määral vastuste põhjal soovis 10 last informatsiooni haiguse 
põhjuste ja ohutuse säilitamise kohta haigushoogude ajal ning 9 last infot haiguse ja ravi kohta 
ning samuti tegevuste kohta, mida tohib ja mida ei tohi teha. Kuus last vastas, et nad ei vaja 
informatsiooni ravi kohta.  
 
Tabel 4. Informatsiooni vajavate laste osakaal (n=18) 
 
Nr 
Laste mõõdiku informatsioonivajaduse alaskaala 
küsimused 
n (%) 
üldse ei vaja mingil määral  
väga 
vajan 
7 Kas Sa vajad rohkem infot oma haiguse kohta? 4 (22) 9 (50) 5 (28) 
8 Kas Sa vajad rohkem infot ravi kohta? 6 (33) 9 (50) 3 (17) 
9 
Kas Sa vajad rohkem infot haiguse võimalike põhjuste 
kohta? 2 (11) 10 (56) 6 (33) 
10 
Kas Sa vajad rohkem infot selle kohta, kuidas 
haigushoogudega tulevikus toime tulla? 1(6) 7 (39) 10 (56) 
11 
Kas Sa vajad rohkem infot tegevuste kohta mida tohid 
või ei tohi haigushoogude tõttu teha? 2 (11) 9 (50) 7 (39) 
12 
Kas Sa vajad rohkem infot ohutuse säilitamise kohta 
haigushoogude ajal? 3 (17) 10 (56) 5 (28) 
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Laste lisaküsimuse vastuse põhjal selgus, et 8 last sai informatsiooni haiguse kohta arsti käest 
ning 9 last oma vanemate käest. Üksikjuhuna märgiti infoallikana veel raamatut ning infoandjana 
vanaema. Informatsiooni soovis 8 last edaspidi saada arsti käest ning 6 last lapsevanema käest. 
Informatsiooni ei soovinud 4 last. Intervjuu läbiviimise käigus küsiti laste käest: „Mille kohta Sa 
sooviksid veel informatsiooni?“ ning laste vastuste analüüsimiseks kasutati sisuanalüüsi (vt lisa 
7). Sisuanalüüsi põhjal moodustusid informatsioonivajadust iseloomustavad substantiivsed 
koodid. Substantiivsed koodid ja nende esinemise sagedus andmestikus on märgitud tabelis 5.  
 
Tabel 5. Epilepsiaga laste informatsioonivajadust iseloomustavad substantiivsed koodid ja 
nende esinemissagedus (n=18) 
 
Informatsioonivajadust iseloomustavad substantiivsed koodid n 
 Saada informatsiooni haiguse kestuse kohta 
 Saada informatsiooni haiguse ohtlikkuse kohta 
 Saada informatsiooni haiguse kohta 
 Saada infot haigushoo kohta 
 Saada informatsiooni ravi kohta  
 Saada infot ravimite võtmise kohta 
 Saada arusaadavat informatsiooni 
6 
4 
2 
2 
1 
1 
1 
 
6.3. Epilepsiaga laste vanemate informatsiooni vajadus 
 
Lapsevanemad soovivad kõige rohkem informatsiooni haiguse põhjuste kohta (11). Samuti 
soovivad lapsevanemad enam informatsiooni selle kohta, kuidas haigushoogudega toime tulla 
(8). Kõige vähem vajasid lapsevanemad informatsiooni vigastuste vältimise kohta (11). Mingil 
määral vajasid 10 lapsevanemat rohkem informatsiooni ravi- ja haigushoogudega toimetuleku 
kohta. 
 
Tabel 6. Informatsiooni vajavate epilepsiaga laste vanemate osakaal (n=20) 
 
Nr 
Lapsevanemate mõõdiku 
informatsioonivajaduse alaskaala küsimused                                                                   
n (%) 
üldse ei 
vaja mingil määral väga vajan 
6 Kas Te vajate rohkem infot haiguse kohta? 7 (35) 8 (40) 5 (25) 
7 Kas Te vajate rohkem infot ravi kohta? 6 (30) 10 (50) 4 (20) 
8 Haiguse põhjuste kohta 3 (15) 6 (30) 11 (55) 
9 Kuidas haigushoogudega toime tulla 2 (10) 10 (50) 8 (40) 
10 Tegevuste kohta mida peaks piirama 7(35) 6 (30) 7 (35) 
11 Vigastuste vältimine 11 (55) 2 (10) 7 (35) 
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Uurimistöö läbiviimise käigus küsiti lapsevanematelt: “Mille kohta Te sooviksite veel 
informatsiooni?“ ning saadud vastuseid analüüsiti sisuanalüüsiga (vt lisa 8). Andmestiku põhjal 
moodustusid informatsioonivajadust iseloomustavad substantiivsed koodid (vt tabelis 7) ning 
nendest tulenevad alakategooriad. Lapsevanemad soovisid seoses haigusega informatsiooni 
haiguse olemuse, selle põhjuste, pärilikkuse, haigusvormi, kulu ja ravivõimaluste kohta. Samuti 
sooviti informatsiooni haiguse mõjust käitumisele, tervisele ja vaimsetele võimetele. 
Informatsiooni saamise aspektist oli oluline informatsiooni järjepidevus ja piisavus. Saada 
informatsiooni nii, et see ei kuhjuks, saada infomaterjale ning samuti mitte saada informatsiooni. 
Ravimitega seoses soovisid lapsevanemad informatsiooni ravimite toime ja kõrvaltoimete kohta 
ning informatsiooni ravimite mõjust lapse tervisele. Ohutuse aspektist huvitas lapsevanemaid 
informatsioon ettevaatusabinõude ja haigusega kaasuvate ohtude kohta. 
 
Tabel 7. Epilepsiaga laste vanemate informatsioonivajaduse ülakategooriat iseloomustavad 
alakategooriad, substantiivsed koodid ja nende esinemissagedus (n=20) 
 
Alakategooriad Substantiivsed koodid n 
 
 
 
Vajadus saada informatsiooni 
haiguse kohta 
 Saada informatsiooni haiguse põhjuste kohta  
 Saada informatsiooni haiguse kohta 
 Saada informatsiooni haiguse pärilikkuse kohta 
 Saada informatsiooni haigusvormi kohta  
 Saada informatsiooni haiguse mõjust käitumisele  
 Saada informatsiooni haiguse mõjust tervisele  
 Saada informatsiooni haiguse mõjust vaimsetele 
võimetele 
 Saada informatsiooni haiguse kulu kohta 
 Saada informatsiooni ravivõimaluste kohta 
6 
3 
3 
2 
1 
1 
1 
 
1 
1 
 
Vajadus saada informatsiooni 
ohutuse kohta 
 Saad informatsiooni ettevaatusabinõude kohta 
 Saada informatsiooni kaasuvatest ohtudest 
2 
2 
 
Saada informatsiooni vastavalt 
vajadusele 
 
 Saada järjepidevat informatsiooni 
 Saada piisavalt informatsiooni 
 Saad informatsiooni nii, et see ei kuhjuks  
 Saada infomaterjale  
 Mitte saada informatsiooni 
3 
1 
1 
1 
1 
Vajadus saada informatsiooni 
ravimite kohta 
 Saada informatsiooni ravimite mõju kohta lapse 
tervisele  
 Saada informatsiooni ravimite kõrvaltoimete kohta 
 Saada informatsiooni ravimite toime kohta 
1 
 
1 
1 
 
 
6.4. Epilepsiaga laste toetuse vajadus 
 
Kooliealiste laste toetusevajaduse alaskaala (vt tabel 8) tulemustes selgub, et kõige rohkem 
soovivad lapsed rääkida teiste omavanuste epilepsiat põdevate lastega (5) ning arutada, kuidas 
haigus võib mõjutada nende tulevikku (4). Mingil määral soovisid lapse rääkida mistahes 
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muredest või hirmudest, mida haigus neile põhjustab (13) ning kõige vähem vajasid lapsed 
toetust selles osas, kuidas rääkida sõpradele oma haigusest (10). 
 
Tabel 8. Toetust vajavate epilepsiaga laste osakaal (n =18) 
 
Nr 
Laste mõõdiku toetusevajaduse alaskaala 
küsimused                                                                     
n (%) 
üldse ei 
vaja 
mingil 
määral  
väga 
vajan 
13 
Kas Sul on vaja rääkida kellegagi oma tunnetest, mida 
haigus Sulle põhjustab? 7 (39) 10 (55) 1 (6) 
14 
Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas rääkida 
sõpradele oma haigusest? 10 (55) 5 (28) 3 (17) 
15 
Kas Sul on vaja rääkida kellegagi mistahes muredest 
või hirmudest, mida haigus on Sulle põhjustanud? 3 (17) 13 (72) 2 (11) 
16 
Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas haigus võib 
mõjutada Sinu tulevikku? 5(28) 9 (50) 4 (22) 
17 
Kas Sul on vaja rääkida teiste omavanuste lastega, 
kes põevad sama haigust? 3 (17) 10 (55) 5 (28) 
18 
Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas koolis 
haigushoogudega toime tulla? 5 (28) 10 (55) 3 (17) 
 
Laste käest küsiti: „Millist toetust Sa vajaksid haigusega toimetulemiseks?“ ning 7 last vastas, et 
nad vajaksid haigusega toimetulemiseks informatsiooni. Vanemate toetust vajas kolm last ning 
üks laps soovis kellegagi haiguse teemal rääkida. Üldse ei soovinud toetust kuus last. 
Küsimusele: „Kas Sa oled sõpradele oma haigusest rääkinud ning miks?“ vastasid pooled, et nad 
ei ole seda teinud. Mitterääkimise põhjusena märgiti järgmist:  
„…nii on rahulikum.“ 
„…äkki hakkavad sõbrad kartma, kuna minu vanem õde kartis, kui mul oli see.“.  
„… sõbrad ei pea teadma, kuna nad ei ole pereliikmed.“ 
„… see on isiklik asi „  
„…neid ei huvita see“ 
 
Ühel juhul ütles laps, et rääkis sõbrale, aga sõber ei saanud aru ning teised lapsed rääkisid oma 
haigusest sõpradele järgmistel põhjustel: 
 „… sõbrad ise küsisid.“ 
„…, et teised ei arvaks, et see on midagi imelikku.“ 
„…sellepärast, et sõbrad saaksid teada, mis minuga vahepeal toimub.“ 
„…,et sõbrad teaksid, mida teha.“ 
„…siis sõbrad oskavad ennast paremini väljendada.“ 
„…haiglas olin, siis pärast seda rääkisin nii palju kui oskasin.“ 
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6.5. Epilepsiaga laste vanemate toetuse vajadus 
 
Lapsevanemate toetuse alaskaala (vt tabel 10) tulemuste järgi selgus, et lapsevanemad vajavad 
kõige enam, et last nõustatakse haiguse küsimustes, kus väga vajan vastajaid oli 8 ning mingil 
määral vastajaid 9. Mingil määral soovisid pooled lapsevanematest rääkida kellegagi muredest 
ja hirmudest seoses lapse tulevikuga ning rääkida oma hirmudest seoses lapse haigusega (10). 
Kõige vähem vajati abi, et toime tulla teiste reaktsioonidega, kus üldse ei vaja vastajaid oli 14.  
 
Tabel 10. Toetust vajavate epilepsiaga laste vanemate osakaal (n = 20) 
 
Nr 
Lapsevanemate toetusevajaduse  alaskaala 
küsimused                                                                     
n (%) 
üldse ei 
vaja 
mingil 
määral  
väga 
vajan 
12 Kas Te vajate julgustust ja tuge? 7 (35) 9 (45) 4 (20) 
13 
Kas te vajate abi, et toime tulla teiste 
reaktsioonidega? 14 (70) 4 (20) 2 (10) 
14 
Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma muredest ja 
hirmudest seoses lapse tulevikuga? 5 (25) 10 (50) 5 (25) 
15 
Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma hirmudest 
seoses lapse haigusega? 8 (40) 10 (50) 2 (10) 
16 
Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma muredest 
seoses lapse vaimse tervisega? 10(50) 6 (30) 4 (20) 
17 
Kas Te vajate abi, et toime tulla lapse reaktsiooniga 
haigusele? 12 (60) 6(30) 2 (10) 
18 
Kas peate vajalikuks, et Teie laps saaks rääkida oma 
haigusest tingitud muredest ja hirmudest teiste 
epilepsiat põdevate lastega? 9 (45) 7(35) 4 (20) 
19 
Kas peate vajalikuks, et Teie last nõustatakse haiguse 
küsimustes? 3 (15) 9 (45) 8 (40) 
 
Lapsevanematelt küsiti: „Millist toetust Te vajaksite, et lapse haigusega paremini toime tulla?“. 
Antud vastuste sisuanalüüsi on ära toodud lisa 8. Toetusevajaduse alakategooriaid 
iseloomustavad substantiivsed koodid on märgitud tabelis 11. Toetusevajadust iseloomustasid 
kaks alakategooriat: 1) saada emotsionaalset toetust ja 2) saada toetust pädevalt inimeselt. 
Emotsionaalset toetust iseloomustab lapsevanemate soov saada psühholoogilist ja 
emotsionaalset toetust. Samuti soov saada psühholoogilist toetust ka lapsele, lähedaste toetust 
ning kindlust hakkamasaamiseks. Vajadust saada toetust pädevalt inimeselt iseloomustab soov 
saada toetust sarnase kogemusega inimestelt ning vajadus saada toetust lapsele haiguse 
selgitamisel. 
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Tabel 11. Epilepsiaga laste vanemate toetusevajaduse ülakategooriat iseloomustavad 
alakategooriad, substantiivsed koodid ja nende esinemissagedus (n= 20) 
 
Alakategooriad 
  
Substantiivsed koodid n 
 
 
Vajadus saada emotsionaalset 
toetust 
 
 Saada psühholoogilist toetust  
 Saada emotsionaalset toetust 
 Saada toetust lähedastelt 
 Saada psühholoogilist toetust erialaspetsialistilt 
 Saada psühholoogilist toetust lapsele 
 Saada kindlust hakkamasaamiseks 
4 
2 
2 
1 
1 
1 
Vajadus saada toetust pädevalt inimeselt  Saada toetust sarnase kogemusega inimestelt 
 Saada toetust lapsele haiguse selgitamiseks 
3 
1 
 
 
6.6. Epilepsiaga laste mured seoses haigusega 
 
Epilepsiaga laste mõõdiku murede alaskaala (vt tabel 9) tulemuste hindamisskaalal liideti 
vastused harva ja mõnikord ning sageli ja väga sageli. Selgus, et seitse last kartis haigushoo 
tekkimist ning seetõttu hoidub tegevustest sõpradega. Harva või mõnikord muretses 11 last selle 
pärast, et põeb epilepsiat. Kõige vähem muretseti selle pärast, kuidas rääkida teistele oma 
haigusest (7). Samuti arvas 7 last, et haigus ei piira nende iseseisvust.  
 
Tabel 9. Haigusega seotud muresid väljendanud laste osakaal (n=18) 
 
Nr  Laste mõõdiku murede alaskaala küsimused                                                             
mitte 
kunagi
harva või 
mõnikord
sageli  või        
väga 
sageli 
1 Kui sageli Sa muretsed järgmise haigushoo pärast? 4 (22) 10 (56) 4(22) 
2 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et võid end 
haigushoo ajal vigastada? 7 (39) 8(44) 3 (17) 
3 
Kui sageli sa muretsed sellepärast, kuidas rääkida 
teistele oma haigusest? 7 (39) 7 (39) 4(22) 
4 
Kui sageli Sa hoidud millegi tegemisest koos 
sõpradega, kuna kardad haigushoo tekkimist? 5 (28) 6 (33) 7 (39) 
5 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, mida teised Sinu 
haiguse kohta öelda võivad? 5 (28) 9 (50) 4 (22) 
6 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et põed 
epilepsiat? 4 (22) 11 (61) 3 (17) 
       6.1
. 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et oled oma 
haiguse tõttu teistest erinev? 6 (33) 10 (56) 2 (11) 
6.2. 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et haigus piirab 
Sinu iseseisvust? 7 (39) 6(33) 5 (28) 
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6.7. Epilepsiaga laste vanemate mured seoses lapse haigusega 
 
Lapsevanemate murede alaskaala (vt tabel 10) tulemuste hindamisskaalal liideti vastused harva 
ja mõnikord ning sageli ja väga sageli. Tulemustes selgub, et kõige rohkem muretsevad 
lapsevanemad selle pärast, et haigus võib põhjustada vaimse võimekuse langust (6), mis oli ka 
harva ja mõnikord vastuste puhul kõige kõrgema väärtusega tulemus (10). Lapsevanemad ei 
muretse, et nende lapse haigust põhjustab ajukasvaja (17) ning samuti ei muretse nad, et ravim 
võiks põhjustada sõltuvust (17). 
 
Tabel 10. Haigusega seotud muresid väljendanud epilepsiaga laste vanemate osakaal (n=20) 
 
Nr 
Lapsevanemate murede alaskaala küsimused                                                              
 
mitte 
kunagi  
harva või 
mõnikord 
sageli     
või väga
sageli 
1 
Kui sageli Te muretsete sellepärast, et … 
haigust põhjustab ajukasvaja? 17 (85)   3 (15) 
2 haigus põhjustab vaimse võimekuse langust? 4 (20) 10 (50) 6 (30) 
3 haigus põhjustab ajukahjustust? 11 (55) 8 (40) 1 (5) 
4 haigus põhjustab surma? 13 (65) 5 (25) 2 (10) 
5 ravim põhjustab sõltuvust? 17 (85) 3(15)   
 
Epilepsiaga laste vanematelt küsiti: „Kas seoses lapse haigusega on midagi, mille pärast Te 
muretsete ja mida eelpool ei nimetatud?“. Antud lisaküsimusele vastas 16 lapsevanemat, kuna 
küsimus lisati pilootuuringu käigus (vt lisa 4). Lapsevanemate vastuste põhjal koostatud 
sisuanalüüsi protsess on ära toodud lisa 8. Sisuanalüüsil moodustus viis alakategooriat ning neid 
iseloomustavad substantiivsed koodid on märgitud tabelis 11. Tulevikuga seoses muretseti, et 
kas laps saab edaspidi autojuhiload, leiab sobivat tööd, kas võib ise sünnitada, mis juhtub kui 
noorukid proovivad alkoholi või käivad pidudel ning tulevikuväljavaadete pärast. Ravimitega 
seoses muretseti, et ravimid põhjustavad kõrvalmõjusid ja on kahjulikud. Samuti selle pärast, et 
ravimite kõrvalmõjudest tingitud unisus segab õppimist. Haiguse kulu halvenemisega seoses 
muretseti võimalike epileptiliste hoogude tekkimise pärast, selle pärast, et laps ei pruugi 
paraneda ning samuti teadmatusest haiguse kulu osas. Lapsevanemad muretsesid negatiivse 
suhtumise pärast haigusesse, mida iseloomustas mure teiste eelarvamuste pärast, lähedase 
ärevus ning lähedase võimalik reaktsioon seoses lapse haigusega.  
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Tabel 11. Epilepsiaga laste vanemate mure ülakategooriat iseloomustavad alakategooriad, 
substantiivsed koodid ja nende esinemissagedus (n=16) 
 
Alakategooriad Substantiivsed koodid n 
 
 
Mure lapse tuleviku pärast 
 
 
 Mure autojuhilubade saamise pärast 
 Mure sobiva töö leidmise pärast 
 Mure tulevikuväljavaadete pärast 
 Mure teismeea pärast (alkohol, peod) 
 Mure laste saamise pärast (kas saab sünnitada). 
3 
1 
1 
1 
1 
Mure ravimite kõrvaltoimete 
pärast 
 Mure, et ravimid põhjustavad kõrvalmõjusid 
 Mure ravimite kahjulikkuse pärast  
 Mure, et ravimite poolt põhjustatud uimasus segab õppimist 
2 
1 
1 
Mure haiguse kulu 
halvenemise pärast 
 Mure võimalike epileptiliste hoogude tekkimise pärast  
 Mure teadmatuse pärast haiguse kulu osas 
 Mure, et laps ei pruugi paraneda 
3 
1 
1 
 
Mure negatiivse suhtumise 
pärast haigusesse 
 Mure teiste eelarvamusliku suhtumise pärast  
 Mure lähedase ärevuse pärast seoses lapse haigusega  
 Mure lähedase reaktsiooni pärast lapse haigusele 
2 
1 
1 
 
Mure õppimise pärast 
 
 Mure, et laps saaks põhikooliga hakkama 
 Mure võimaliku kooli vahetamise vajaduse pärast 
 Mure võimaliku õppeedukuse languse pärast 
1 
1 
1 
 
6.8. Seosed vajaduste, murede ja taustaandmete vahel ning laste ja lapsevanemate 
vajaduste võrdlus 
 
Epilepsiaga laste ja nende vanemate mõõdiku informatsioonivajaduse alaskaaladel (vt tabel 4 ja 
6) on võrreldavaid küsimusi 6. Nii laste kui ka lapsevanemate puhul ilmnes, et 
informatsioonivajadus on suurem kui toetusevajadus. Lastel 17%-56%>6%-28% (n=18) ja 
lapsevanematel 20%-55%>10%-40% (n=20). Vastuste tulemuste osakaalud näitavad, et lapsed 
soovivad kõige rohkem informatsiooni selle kohta, kuidas haigushoogudega toime tulla (10) ja 
lapsevanemad haiguse põhjuste kohta (11). Kõige vähem soovisid lapsed informatsioon ravi 
kohta (6) ning lapsevanemad vajasid kõige vähem informatsiooni vigastuste vältimise kohta 
(11).  
 
Oluline erinevus (p=0,039 McNemar’i test) ilmnes vigastuste vältimist puudutava 
informatsioonivajaduse osas, kus 44% (n=18) lastest vajas informatsiooni vigastuste vältimise 
kohta, kuigi nende vanemad seda ei vajanud ning 5,6% (n=20) juhtudes, kui lapsevanemad 
vajasid informatsiooni vigastuste vältimise kohta, siis nende lapsed seda ei vajanud. Ülejäänud 
informatsiooni osas erinevusi ei ilmnenud ning lapsed ja lapsevanemad vastasid sarnaselt. 
Samuti ilmnes, et madalama haridustasemega lapsevanematel (põhi- ja keskharidus) oli suurem 
informatsioonivajadus vigastuste vältimise kohta võrreldes kõrgema haridusega lapsevanematega 
(p=0,005 Fisher’i täpne test OR=35; 95% UI: 2,6-465). Fokaalset ja mitteklassifitseeritud 
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epilepsiat põdevatel lastel oli suurem vajadus arutada kellegagi oma muresid seoses tulevikuga, 
kui generaliseerunud epilepsiaga lastel (p=0,028 Fisher’i täpne test, OR=20; 95% UI: 1,4 – 288). 
Teisi olulisi seoseid laste ja nende vanemate toetuse ja informatsioonivajaduse vahel ei 
ilmnenud. Nende tulemuste puhul peab arvestama, et kuna andmeid on vähe, siis Odds Ratio 
(OR), mis mõõdab tulemuse mõju suurust on väga suur ning 95% usaldusintervall (UI) samuti 
väga lai. 
 
Tabel 12. Erinevused epilepsiaga laste ja nende vanemate infovajaduse osakaalus 
 
                                                                            Lapsevanemad n = 20 Lapsed n = 18 
Nr   
 
üldse ei 
vaja 
mingil 
määral  
väga 
vajan 
üldse 
ei vaja 
mingil 
määral  
väga 
vajan 
6 Infot haiguse kohta? 7 (35) 8 (40) 5 (25) 4 (22) 9 (50) 5 (28) 
7 Infot ravi kohta? 6 (30) 10 (50) 4 (20) 6 (33) 9 (50) 3 (17) 
8 Haiguse põhjuste kohta 3 (15) 6 (30) 11 (55) 2 (11) 10 (56) 6 (33) 
9 Kuidas haigushoogudega toime tulla 2 (10) 10 (50) 8 (40) 1 (6) 7 (39) 10 (56) 
10 Tegevuste kohta, mida peaks piirama 7 (35) 6 (30) 7 (35) 2 (11) 9 (50) 7 (39) 
11 Vigastuste vältimine 11 (55) 2 (10) 7 (35) 3 (17) 10 (56) 5 (28) 
 
Kui võrrelda sisuanalüüsi põhjal moodustunud laste ja nende vanemate informatsioonivajadust 
iseloomustavaid substantiivseid koode (vt tabel 5), siis võib märgata, et lapsevanemate 
infovajadus haigusega seotud aspektide osas on mitmekülgsem. Lapsi huvitas kõige enam 
haiguse kestus (6) ning selle ohtlikkus (4). Samas tunti huvi ka haigushoo vastu. Lapsevanemad 
vajasid enam informatsioon haiguse põhjuste kohta (6) ning samuti informatsiooni, mis puudutas 
haigust (3) ja selle pärilikkust (3). Sagedamini oli märgitud ka informatsiooni saamise vajadust 
jooksvalt vastavalt vajadusele (3).  
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Tabel 5. Erinevused epilepsiaga laste ja nende vanemate informatsioonivajadust 
iseloomustavate substantiivsete koodide vahel  
 
 
Epilepsiaga laste informatsioonivajadust 
iseloomustavad substantiivsed koodid (n=18) 
Epilepsiaga laste vanemate 
informatsioonivajadust  
iseloomustavad substantiivsed koodid (n=20) 
 Saada informatsiooni haiguse kestuse kohta 
(6) 
 Saada informatsiooni haiguse ohtlikkuse kohta 
(4) 
 Saada informatsiooni haiguse kohta (2) 
 Saada informatsiooni haigushoo kohta (2) 
 Saada informatsiooni ravi kohta (1) 
 Saada informatsiooni ravimite võtmise kohta 
(1) 
 Saada arusaadavat informatsiooni (1) 
 Saada informatsiooni haiguse põhjuste kohta (6) 
 Saada informatsiooni haiguse kohta (3) 
 Saada informatsiooni haiguse pärilikkuse kohta 
(3) 
 Saada informatsiooni haigusvormi kohta (2) 
 Saada informatsiooni haiguse mõjust käitumisele 
(1) 
 Saada informatsiooni haiguse mõjust tervisele 
(1) 
 Saada informatsiooni haiguse mõjust vaimsetele 
võimetele(1) 
 Saada informatsiooni haiguse kulu kohta (1) 
 Saada informatsiooni ravivõimaluste kohta (1) 
 Saad informatsiooni ettevaatusabinõude kohta 
(2) 
 Saada informatsiooni kaasuvatest ohtudest (2) 
 Saada järjepidevat informatsiooni (3) 
 Saad informatsiooni nii, et see ei kuhjuks (1) 
 Saada infomaterjale (1) 
 Saada piisavalt informatsiooni (1) 
 Mitte saada informatsiooni (1) 
 Saada informatsiooni ravimite kõrvaltoimete 
kohta (1) 
 Saada informatsiooni ravimite mõju kohta lapse 
tervisele (1) 
 Saada informatsiooni ravimite toime kohta (1) 
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7. ARUTELU 
 
Eestis ei ole varem epilepsiaga laste ning nende vanemate informatsiooni ning toetuse vajadusi ja 
haigusega seotud muresid uuritud. Käesolev magistritöö aitab hinnata SA TÜ Kliinikumi 
lastekliiniku neuroloogia ja neurorehabilitatsiooni osakonnas esmaselt diagnoositud epilepsiaga 
laste ja nende vanemate toetuse ja informatsiooni vajadusi ning haigusega seotud muresid. Antud 
uurimistöö tulemuste põhjal saab parandada informatsiooni ja toetuse pakkumist nii lastele kui 
ka lapsevanematele. Mitmetes maades (Inglismaal, Iirimaa, Norra) on olemas epilepsia eriõed, 
kes tegelevad epilepsiaga patsientide nõustamisega (Ridsdale jt 2000, Helde jt 2005, Fitzimons jt 
2012). Täiskasvanud patsientide hulgas läbiviidud uuringus selgus, et patsiendid, kes on saanud 
lisanõustamist epilepsia eriõe juures, omavad epilepsiast paremaid teadmisi (Ridsdale jt 2000). 
SA TÜ Kliinikumi lastekliiniku arengukavas 2010-2015 (http://www.kliinikum.ee/lastekliinik/ 
10.02.11) on planeeritud avada epilepsia eriõe ametkoht. Samuti on oluline tõsta kõikide õdede 
(pereõed, kooliõed jne) teadlikkust epilepsiaga laste ja nende vanemate vajadustest ja muredest, 
et nad oskaksid olla lapsele ja perele toeks ning märgata tähelepanuta jäävaid vajadusi. Viimastel 
aastatel on mitmed autorid (Houston jt 2000, McNeilis jt 2007, Moffat jt 2009, Lewis jt 2010) 
rõhutanud, et sageli puudub lastel ja nende vanematel endil selge ettekujutus, millised teadmised 
neil puuduvad ja milline informatsioon oleks eriti vajalik. Kindlasti tagaks epilepsia eriõde ka 
perekesksema teenuse pakkumise ning teenuse paindlikkuse, parema kättesaadavuse, 
informatsiooni järjepidevuse ja parema arusaadavuse. Samuti oleks eriõel võimalik soodustada 
epilepsiaga laste ja nende vanemate koostöövõrgustiku arendamist. 
 
Laste informatsioonivajadus. Sarnaselt Shore jt (2009) uurimistööle selgus ka käesolevas 
uurimistöös, et laste infovajadus on suurem (17%-56%) kui toetusevajadus (6%-28%). Kuna 
uurimistöö viidi läbi diagnoosimisjärgsel perioodil, siis on selline tulemus üsna oodatav. 
Sarnaselt McNelise jt (1998) ja Shore jt (2009) uurimistöödele vajasid lapsed kõige enam 
informatsiooni selle kohta, kuidas haigushoogudega toime tulla. Samuti oli seitse uurimistöös 
osalenud last huvitatud informatsioonist, mis puudutas tegevusi, mida tohib ja mida ei tohi teha. 
See võib viidata sellele, et lastega ei ole nendel teemadel arusaadavalt räägitud. Antud 
uuritavatest oli kuus last generaliseerunud epilepsiaga ning kuna neil esineb epilepsiahoo ajal 
teadvuskaotus, siis vajaksid nad kindlasti nõustamist ohutusmeetmete küsimustes.  
 
Fokaalset ja mitteklassifitseeritud epilepsiat põdevatel lastel esines suurem vajadus arutada 
kellegagi oma muresid seoses tulevikuga kui generaliseerunud epilepsiaga lastel. See võib 
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tuleneda sellest, et neil lastel säilib sageli hoo ajal teadvus, mistõttu on nad oma hoogudest ja 
nende väljendusest rohkem teadlikud, kui generaliseerunud epilepsiaga lapsed.  
 
Sellele, et vigastuste vältimise teema oli laste jaoks arusaadaval moel käsitlemata, viitab see, et 
olulise erinevusena ilmnes vigastuste vältimist puudutava informatsioonivajaduse puhul, et kui 
lapsed vajasid informatsiooni vigastuste vältimise kohta, siis nende vanemad seda ei vajanud 
ning nendel juhtudel, kui lapsevanemad vajasid informatsiooni vigastuste vältimise kohta, siis 
lapsed seda ei vajanud. Samuti ilmnes, et madalama haridustasemega lapsevanematel (põhi- ja 
keskharidus) oli suurem informatsiooni vajadus vigastuste vältimise kohta võrreldes kõrgema 
haridusega lapsevanematega. Võimalik, et madalama haridustasemega lapsevanemad vajavad 
rohkem nõustamist neile arusaadaval moel. 
 
Avatud lõpuga küsimuste sisuanalüüs tõi esile need informatsioonivajadused, mida 
küsimustikus ei olnud, ning nendeks olid: vajadus saada informatsiooni haiguse kestuse, 
haigushoo ja ravimite võtmise kohta ning vajadus saada arusaadavat informatsiooni. Sarnased 
informatsioonivajadused on äramärkimist leidnud ka teistes uurimistöödes (Austin jt 1998, 
Houston jt 2000, McNeilis jt 2007). Kuna kirjandus viitab, et lapsed ei saa sageli tegelikult aru 
oma haiguse olemusest (Houston jt 2000, McNelis), siis oleks edaspidi oluline uurida, mida 
lapsed oma haiguse kohta teavad. Ka käesoleva uurimistöö läbiviimise ajal tundus uurijale, et 
uuritavad teadsid ainult haiguse nimetust, aga ei mõistnud selle olemust ja tähendust enda jaoks. 
See võib tuleneda mitmest puudujäägist lapse informeerimisel: mitte-eakohaste terminite 
kasutamine, räägitakse põhiliselt lapsevanemaga või sellest, et lapsed saavad informatsiooni 
haiguse kohta oma vanematelt, kes ei pruugi osata seda piisavalt hästi selgitada (McNelis jt 
2007, Lewis jt 2010). Selline lähenemine on takistuseks lapse murede kindlakstegemisel ning 
võib põhjustada olukorra, kus lapse vajadused jäävadki tähelepanuta. On loomulik, et 
lapsevanemad võtavad endale vastutava rolli, aga peab arvestama sellega, et nad ei pruugi olla 
suutelised lapse vajadusi märkama, sest peavad ka ise kohanema ning sageli ei oma nad piisavalt 
teadmisi, et osata lapsele haiguse küsimustes vastuseid anda. 
 
Käesolevas uurimistöös selgus, et üheksa last sai informatsiooni haiguse kohta lapsevanemalt, 
mis võib olla probleem, kuna lapsevanemad ei pruugi olla haiguse selgitamisel väga 
kompetentsed. Sellele viitab ka kaheksa lapsevanemad soov saada lapse nõustamisel toetust. 
Samas oleks oluline selgitada lastele epilepsia kui haiguse olemust, ravimite regulaarse võtmise 
vajadust ja ohutusmeetmeid, et nad õpiksid oma haigusega paremini toime tulema. Hirfanoglu jt 
(2009:71) poolt läbiviidud uurimistöö rõhutab, et paremad teadmised omavad positiivset mõju 
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epilepsiaga toimetuleku osas (näiteks õpiedukus, sotsiaalne toetus, enesehinnang, ärevus, 
stigmad ning depressioon). Oluline on märkida, et käesolevas uurimistöös ei pidanud kuus last 
informatsiooni ravi kohta üldse vajalikuks ning pigem huvitas lapsi küsimus haiguse kestusest 
ning see, kuna ta terveks saab. Kuna üle poolte lastest olid epileptilised hood kontrolli alla, siis 
seetõttu ei pruukinud nad ka mõista ravi tegelikku tähtsust haiguse seisukohast. 
 
Lapsevanemate informatsioonivajadus. Sarnaselt lastele on lapsevanemate infovajaduse 
osakaal antud uurimistöös suurem kui toetusevajadus. Lapsevanemate infovajaduse puhul 
ilmnes, et antud uurimistöös peeti kõige olulisemaks informatsiooni haiguse põhjuste kohta (11). 
Samale tulemusele tulid ka Shore jt (2009). Shore jt (2009) kogusid andmeid kahe aasta vältel 
ning jõudsid tulemuseni, et lapsevanemate infovajadus aja möödudes oluliselt ei vähene. Selle 
põhjus ei ole teada, aga ilmselt vajatakse informatsiooni järjepidevalt, et erinevate elusündmuste 
ja laste arenguliste muutustega toime tulla. Samas märgitakse, et kroonilise haigusega laste 
vanemate infovajadus on väga varieeruv ning sõltub paljuski sellest, kui palju on aega möödunud 
diagnoosi saamisest ning kui enesekindlad on lapsevanemad haigusega toimetulekul ning lapse 
eest hoolitsemisel. (Hummelinc ja Pollock 2006: 233). Antud uurimistöö viidi läbi vahetul 
diagnoosimisjärgsel perioodil ning lapsevanematel oli haigusega kohanemiseks olnud suhteliselt 
vähe aega. Seetõttu on mõistetav, et vanemaid huvitasid kõige enam haigust ja selle põhjusi 
puudutavad küsimused. Edaspidi oleks oluline uurida, kuidas uuritavate vajadused aja möödudes 
muutuvad ning millist mõju omaks epilepsia eriõe nõustamine informatsiooni ja toetusevajaduse 
rahuldamisele. Aytch jt (2001) uurimistöös tundsid lapsevanemad kõige suuremat vajadust 
kergesti mõistetava informatsiooni järele ning soovisid informatsiooni selle kohta, kuidas 
epilepsiahoogudega toime tulla, siis käesolevas uurimistöös ilmnes samuti, et vajadus 
informatsiooni järele, kuidas haigushoogudega toime tulla, on oluline. Nii laste, kui ka 
lapsevanemate informatsioonivajaduse alaskaala osakaalude põhjal võib öelda, et mingil määral 
vastused olid suurema osakaaluga kui väga vajan vastuste osakaalud, mistõttu võib järeldada, et 
lapsevanemad ja lapsed on informatsiooni saanud, kuid ilmselt vajaks see kinnitamist ja 
täpsustamist ning see oleks hästi teostatav just epilepsia eriõe poolt. Tõenäoliselt võimaldab 
lähedasem kontakt laste ja nende vanematega paremini koordineerida individuaalsetel vajadustel 
põhinevat toetust. 
Laste toetusevajadus. Sarnaselt McNelis jt (1998) ja Shore jt (2009) uurimistöödega on 
käesolevas töös epilepsiaga lapsed kõige enam huvitatud teiste omavanuste epilepsiat põdevate 
lastega rääkimisest. Seetõttu on mõeldav, et laste omavahelise suhtlemise parandamiseks tuleks 
edaspidi moodustada tugigrupid. See on üks aspekt, mille koordineerimisel võiks olla abi 
epilepsia eriõest, kes võiks korraldada koostöös teiste meeskonnaliikmetega (arstid, 
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eripedagoogid, psühholoogid) grupinõustamist ehk nn „Epilepsiakooli“ ning kokkusaamisi 
erinevate eagruppide lastele ja nende peredele. Vaatamata sellele, et Eesti Epilepsialiit korraldab 
infopäevi kõikidele huvilistele ning koondab informatsiooni kodulehele, on tõenäoliselt just 
informatsioon “inimeselt inimesele“ hästi vajalik. 
 
Lapsevanemate toetusevajadus. Lapsevanemad vajavad kõige enam, et nende lapsi nõustataks 
haiguse küsimustes (8). Ilmselt tuleneb see sellest, et lapsevanemad ei tunne ennast kindlana 
lapsele haiguse olemust ja selle põhjusi selgitades ning vajaksid tervishoiutöötajate tuge. 
Vastupidiselt on Shore jt (2009) uurimistöös laste nõustamise vajadus lapsevanema vaatekohast 
kõige väiksema osakaaluga vajadus ning kõige kõrgema osakaaluga on vajadus julgustuse ja toe 
järele. Võimalik, et see tuleneb kultuurilistest erinevustest ja eestlased ei pruugi välja näidata 
oma toetusevajadust, isegi kui see neile oluline on ning seetõttu on toetusevajaduse alaskaala 
tulemuste osakaal väga vajan vastuste puhul väike (10%-25%). Samas ilmneb vastuolu 
lisaküsimuste sisuanalüüsis, kus selgub, et lapsevanemad siiski soovivad saada lapse haigusega 
toimetulemiseks emotsionaalset toetust. Samuti on pooled lapsevanematest märkinud, et 
sooviksid mingil määral rääkida oma muredest ja hirmudest seoses lapse tuleviku ja haigusega. 
On võimalik, et lapsevanemad seavad esile lapse vajadused, tõrjudes oma vajadused 
tahaplaanile. 
 
Epilepsiaga laste ja nende vanemate mured seoses haigusega. Käesolevas uurimistöös selgub, 
et lapsed kardavad kõige enam järgmise haigushoo tekkimist ning seetõttu hoiduvad 
ühistegevustest sõpradega. Kui arvestada, et epilepsiahood puudusid pärast ravi määramist 10 
lapsel, siis peaks kindlasti sellele teemale rohkem tähelepanu pöörama, et vältida laste 
eemaldumist oma sõpradest, sest sõpradel on kooliealiste laste elus väga oluline roll. Võib 
arvata, et nii varajasel diagnoosimisjärgsel perioodil on lastel põhjendamatuid hirme oma 
haigushoogudega seoses. Lapsevanemad ei pruugi neid hirme aga märgata, kuna on alles 
kohanemas lapse haigusega. Asjakohane nõustamine võiks aidata laste hirme vähendada ning 
võimaldada aktiivset sotsiaalset lävimist eakaaslastega. McNelis jt (1998) uurimistöös oli samuti 
laste kõige suuremaks mureks järgmise epilepsiahoo tekkimine. 
 
Lapsevanemate mure oli põhiliselt seotud lapse vaimsete võimete võimaliku langusega. Ilmselt 
on meie lapsevanemad selles osas teadlikumad ning paremini informeeritud, sest ülejäänud 
murede alaskaala küsimuste pärast nad ei muretsenud. Mure vaimsete võimete pärast on 
mõistetav, kuna lapsevanemad omavad suuremat elukogemust ja oskavad mõelda pikemas 
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perspektiivis. Oma lastele soovitakse ikka paremaid võimalusi elukutse omandamiseks ning 
seda, et nad edaspidi ise hakkama saaksid. 
Andmete kogumiseks kasutatud Austin’i jt (1998) mõõdikuid ei ole Eestis varem kasutatud. 
Mõõdiku seesmise kooskõla hindamiseks arvutati Cronbachi alfat koefitsient, mille tulemused 
jäid laste mõõdiku puhul vahemikku 0,60-0,78 ja lapsevanemate mõõdiku puhul vahemikku 
0,55-0,83. Madalad alfa väärtused võivad olla tingitud küsimuste vähesusest, seoste puudumisest 
või küsimuste ebaühtlasest ülesehitusest (Tavakol ja Dennik 2011). Samas olid kogu Cronbachi 
alfa koefitsiendi väärtused laste mõõdikul 0,80 ja lapsevanemate mõõdikul 0,81. Lapsevanemate 
murede alaskaala tulemus oli kõige madalam 0,55 ning näitab, et see ei mõõda adekvaatselt 
lapsevanemate muresid. Seetõttu vajaks antud alaskaala Eesti kontekstis täiendamist. Laste 
mõõdiku puhul oli kõige madalam Cronbachi alfa väärtus toetuse alaskaalal (0,60).  
Antud uurimistöö üheks suuremaks puuduseks oli valimi väiksus, mistõttu on tulemuste 
interpreteerimine seotud suurema eksimisriskiga. Kahjuks olid algse valimi määratlemise puhul 
kasutatud andmed ebatäpsed. Kui arvestada, et vastamise määr oli 51% üldkogumi 
lapsevanematest ja 46% üldkogumi lastest (N=39), siis võib seda tulemust siiski heaks pidada. 
Uurimistöö valimi väiksuse tõttu ei ole võimalik uurimistulemusi laiemalt üldistada, küll aga on 
võimalik saada ülevaade teemadest, mille osas on lapsevanemate ja laste informatsiooni ja 
toetuse vajadus suurem ning mille pärast lapsed ja nende vanemad muretsevad. Vähem oluline 
pole aga see, et antud uurimistöö tekitas terve rea vastuseid vajavaid küsimusi, mis rõhutavad 
uurimistöö jätkamise vajadust. Kindlasti oleks kvalitatiivse uurimismeetodi kasutamine olnud nii 
väikse valimi puhul mõistlikum ning andnud antud teema kohta sisukama teadmise. Samuti oleks 
saanud paremini uurida seda, kuidas lapsed oma haiguse olemusest aru saavad. Uurimistöö 
läbiviimisel ei esinenud eetilisi probleeme, kuna osalemine oli vabatahtlik ning nõusoleku andsid 
nii lapsed, kui ka lapsevanemad. 
 
Lisaks valimi väiksusest tulenevatele vajakajäämistele leidis uurija, et antud mõõdiku puuduseks 
olid liiga üldised küsimused. Näiteks küsimus „Kas Sa vajaksid rohkem informatsiooni haiguse 
kohta?“ ei anna võimalust märgata lapsevanemate informatsioonivajadust haiguse erinevate 
aspektide osas, nagu haigusvormi iseärasused, haiguse mõju käitumisele, haiguse mõju 
füüsilisele ja psüühilisele tervisele, haiguse kulg ja pärilikkus. Samas võimaldab nimetatud 
mõõdiku kasutamine võrrelda antud uurimistöö tulemusi teiste uurijate tulemustega. Uurimistöö 
tugevuseks võib lugeda avatud lõpuga küsimuste lisamist, mis tõid välja informatsiooni- ja 
toetuse vajadused ning haigusega seotud mured, mis muidu oleksid tähelepanuta jäänud. Laste 
 
 
43 
 
mõõdiku lisaküsimust „Millist toetust Sa vajaksid, et haigusega paremini toime tulla?“ võib 
pidada lastele raskesti mõistetavaks ning kuigi uurija selgitas, et selle all mõeldakse kellegi poolt 
toetuse pakkumist, vastas suur osa uuritavatest, et soovib toetust informatsiooni näol. Võimalik, 
et toetuse vajadust saaks kvalitatiivselt paremini hinnata, kui küsida, millised probleemid lastel 
esinevad, sest lapsed ise ei pruugi teada, kuidas või kes neid võiks toetada.  
 
Kuna uurimismeetodid ning lapsevanemate teadlikkus on aja jooksul paranenud, siis oleks 
oluline arendada edasi lapsevanemate murede alaskaalat, kuna see ei sobi enam tänapäevase 
ravikäsitlusega. Näiteks teostatakse Eestis kõikidel epilepsiat põdevatel lastel aju piltdiagnostika, 
millega välistatakse ajukasvaja võimalus. Tulemused näitavad samuti, et lapsevanemad on selles 
osas hästi informeeritud ning mitte kunagi vastuste põhjal ei muretse 17 lapsevanemat 
sellepärast, et haigust võiks põhjustada ajukasvaja või ravimid põhjustada sõltuvust. Võimalik, et 
mujal maailmas ei ole piltdiagnostika nii kättesaadav ja seetõttu esineb lapsevanematel rohkem 
muresid seoses ajakasvajaga. Edaspidi võiks murede alaskaalat täiendada küsimustega ravimite 
osas. Näiteks: „Kas Te muretsete ravimite kõrvaltoimete pärast?“  
 
Kokkuvõtteks võib öelda, et saadud teadmiste abil on võimalik parandada informatsiooni 
andmist epilepsia kui haiguse kohta, lapse ja tema vanemate toetamist ning koostööd perekonna 
ja tervishoiutöötajate vahel. Diagnoosimisjärgsel perioodil on põhjendatud epilepsiaga laste ja 
nende vanemate vajaduste märkamiseks ja rahuldamiseks pakkuda suuremat toetus õendusabi 
näol. See tähendaks, et pärast diagnoosi saamist on lapsel ja tema vanematel võimalik pöörduda 
õe vastuvõtule haiglasiseselt eriarsti või perearsti suunamise alusel. Antud uurimistöö tulemusi 
ning kirjanduse andmeid aluseks võttes saab koostada valiku õe vastuvõtul käsitletavatest 
teemadest ning koostada vastav patsiendiõpetuse programm. Kindlasti tuleks eelnevalt hinnata 
olemasolevaid ja testitud patsiendiõpetuse programme. Õde saab vastuvõtul kontrollida, kuidas 
laps ja lapsevanem on haigusega seotud teemadest aru saanud ning vajadusel neid täpsustada. 
Seega võib väita, et käesoleva uurimistöö tulemused võimaldavad paremini kujundada epilepsiat 
põdevatele lastele ja nende vanematele pakutavat tervishoiuteenust vastavalt lapse ja tema 
vanemate vajadustele.  
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8. JÄRELDUSED 
 
Antud uurimistöös selgub, et epilepsiaga lastel ning nende vanematel on mitmeid informatsiooni 
ja toetuse vajadusi ning haigusega seotud muresid. 
 Informatsiooni osas soovivad epilepsiaga lapsed kõige enam teavet selle kohta, kuidas 
haigushoogudega toime tulla, mida tohib ja mida ei tohi haigushoogude tõttu teha, ning 
informatsiooni haiguse kestuse ja ohtlikkuse kohta.  
 Epilepsiaga laste vanemad soovivad kõige rohkem informatsiooni haiguse ja selle 
võimalike põhjuste kohta. Samuti peeti oluliseks informatsiooni selle kohta, kuidas 
haigushoogudega toime tulla ja saada informatsiooni pidevalt vastavalt vajadusele. 
 Toetusevajadus oli epilepsiaga lastel väiksem kui infovajadus ning kõige enam soovisid 
lapsed rääkida teiste omavanuste epilepsiat põdevate lastega ning arutada selle üle, 
kuidas haigus võib mõjutada nende tulevikku. 
 Lapsevanemate toetusevajaduse osakaal oli samuti väiksem kui informatsioonivajaduse 
osakaal, kuigi lisaküsimuse põhjal ilmnes, et lapsevanemad pidasid siiski oluliseks 
emotsionaalset toetust. Toetusevajaduse puhul pidasid lapsevanemad kõige olulisemaks, 
et last nõustataks haiguse küsimustes. 
 Epilepsiaga seotud murede puhul selgus, et lapsed hoiduvad ühistegevustest koos 
sõpradega, kuna kardavad haigushoo tekkimist.  
 Epilepsiaga laste vanemad muretsesid kõige enam lapse vaimsete võimete võimaliku 
languse, tuleviku, ravimite kõrvaltoimete ning haiguse kulu halvenemise pärast. 
 Seostena tuli välja, et madalama haridustasemega lapsevanematel (põhi- ja keskharidus) 
oli suurem informatsioonivajadus vigastuste vältimise kohta võrreldes kõrgema 
haridusega lapsevanematega. Fokaalset ja mitteklassifitseeritud epilepsiat põdevatel lastel 
oli suurem vajadus arutada kellegagi oma muresid seoses tulevikuga, kui 
generaliseerunud epilepsiaga lastel. 
 Olulise erinevusena vigastuste vältimist puudutava informatsioonivajaduse puhul selgus, 
et kui lapsed vajasid informatsiooni vigastuste vältimise kohta, siis nende vanemad seda 
ei vajanud ning nendel juhtudel, kui lapsevanemad vajasid informatsiooni vigastuste 
vältimise kohta, siis lapsed seda ei vajanud. 
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Joan 
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LISA 2. Laste taustaandmed ja tõlgitud küsimustik 
A. LAPSE TAUSTAANDMED 
Ankeedi nr: ______ 
Kuupäev_________ 
Lapse sugu: M / N 
Vanus: __________ 
Rahvus:__________ 
KÜSIMUSTIK 
 
EPILEPSIAT PÕDEVA LAPSE MURED JA  INFORMATSIOONI JA TOETUSE VAJADUSED 
 
Lapse mured 
 
Järgmise kuue küsimusega soovin välja selgitada seda, kuidas Sa end oma haiguse tõttu tunned. Palun 
kuula küsimusi hoolikalt ning kasuta vastamisel järgmisi vastusevariante: 
 
1 = mitte kunagi 
2 = harva 
3 = mõnikord 
4 = sageli 
5 = väga sageli 
 
1. Kui sageli Sa muretsed järgmise haigushoo pärast? 1 2 3 4 5 
2. Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et võid end haigushoo ajal vigastada? 1 2 3 4 5 
3. Kui sageli Sa muretsed sellepärast, kuidas rääkida teistele oma haigusest? 1 2 3 4 5 
4. Kui sageli Sa hoidud millegi tegemisest koos sõpradega, kuna kardad haigushoo 
tekkimist?  
1 2 3 4 5 
5. Kui sageli Sa muretsed sellepärast, mida teised Sinu haiguse kohta öelda võivad? 1 2 3 4 5 
6. 
 
Kui sageli Sa muretsed sellepärast, et põed epilepsiat? 
 
1 2 3 4 5 
 6.1. Kui sageli Sa muretsed selle pärast, et oled oma haiguse tõttu teistest erinev? 1 2 3 4 5 
6.2. Kui sageli Sa muretsed selle pärast, et haigus piirab Sinu iseseisvust? 
 
 1 2 3 4 5 
 
Lapse vajaduse informatsiooni ja toetuse järgi             
 
Järgmiste küsimustega soovin teada saada, millist toetust ja haigust puudutavat infot Sa rohkem vajaksid? 
Kuula küsimusi hoolikalt ning kasuta vastamisel järgmisi vastusevariante: 
1 = üldse ei vaja  
2 = vajan mingil määral 
3 = väga vajan  
 
 
7.  Kas Sa vajad rohkem infot oma haiguse kohta? 1 2 3 
8. Kas Sa vajad rohkem infot ravi kohta?  1 2 3 
9. Kas Sa vajad rohkem infot haiguse võimalike põhjuste kohta? 1 2 3 
10. Kas Sa vajad rohkem infot selle kohta, kuidas haigushoogudega tulevikus 
toime tulla? 
1 2 3 
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11. 
 
Kas Sa vajad rohkem infot tegevuste kohta, mida tohid või ei tohi 
haigushoogude tõttu teha?  
1 2 3 
12. Kas Sa vajad rohkem infot ohutuse säilitamise kohta haigushoogude ajal?  1 2 3 
13. Kas Sul on vaja rääkida kellegagi oma tunnetest, mida haigus põhjustab? 1 2 3 
14. Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas rääkida sõpradele oma haigusest? 1 2 3 
15. 
 
Kas Sul on vaja rääkida kellegagi mistahes muredest või hirmudest, mida 
haigus on Sulle põhjustanud? 
1 2 3 
16. Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas haigus võib mõjutada Sinu tulevikku? 1 2 3 
17. Kas Sul on vaja rääkida teiste omavanuste lastega, kes põevad sama haigust? 1 2 3 
18. Kas Sul on vaja kellegagi arutada, kuidas koolis haigushoogudega toime tulla? 1 2 3 
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LISA 3. Lapsevanemate taustaandmed ja tõlgitud küsimustik 
 
A. LAPSEVANEMA/HOOLDA JA TAUSTAANDMED 
Ankeedi nr: __________   
Kuupäev_____________ 
1. Kas Te olete lapse 
1.1.____ema 
1.2.____isa 
1.3.________________(seos lapsega) 
2. Kas Te olete 
2.1.     ____abielus/vabaabielus 
2.2.     ____lahutatud 
2.3.     ____vallaline 
2.4.     ____lesk 
3. Teie haridus on 
3.1.____algharidus 
3.2.____põhiharidus 
3.3.____keskharidus 
3.4.____kesk-eriharidus 
3.5.____kõrgharidus 
 
     4. Teie vanus on_____________ 
 
6. Uuringus osaleva lapse vanus on___________ 
 
7. Lisaks uuringus osalevale lapsele on Teil veel ……….laps(last)/hoolealust 
 
8. Kas lisaks sellele lapsele esineb kellegil veel Teie peres/suguvõsas epilepsiat? 
7.1.____Jah 
7.2.____Ei 
9. Rahvuselt olete____________. 
10. Milliseid epilepsia ravimeid laps hetkel saab? 
      9.1. ____________ 
9.2._____________ 
9.3._____________ 
11. Millal oli lapsel esimene epilepsiahoog?  ________________ 
12. Millal oli lapsel viimane epilepsiahoog?  ________________ 
13. Kui sageli esinevad lapsel epilepsiahood? _______________      
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LISA 3. Lapsevanema küsimustik 
 
EPILEPSIAT PÕDEVA LAPSE VANEMA MURED JA 
INFORMATSIOONI NING TOETUSE VAJADUSED 
 
Lapsevanema/hooldaja mured 
 
Lapsevanemaid küsitledes on leitud, et neid panevad muretsema mitmesugused asjad, sealhulgas sellised, 
mida mitte kunagi ei juhtu või mille esinemise tõenäosus on väga väike. Nendest on koostatud nimekiri. 
Palun vastake, kui palju Teie nende pärast praegu muretsete. Vastamisel kasutage järgmisi 
vastusevariante: 
1 = mitte kunagi 
2 = harva 
3 = mõnikord 
4 = sageli 
5 = väga sageli 
 
Kui sageli Te muretsete sellepärast, et lapse…  
1. …haigust põhjustab ajukasvaja? 1 2 3 4 5 
2. …haigus põhjustab vaimse võimekuse langust? 1 2 3 4 5 
3. …haigus põhjustab ajukahjustust? 1 2 3 4 5 
4. …haigus põhjustab surma? 1 2 3 4 5 
5. …ravim põhjustab sõltuvust? 1 2 3 4 5 
 
Lapsevanema/hooldaja vajadused informatsiooni ja toetuse järgi 
 
Järgmiste küsimustega soovin teada saada, millist toetust ja lapse haigust puudutavat infot Te rohkem 
vajaksite? Vastamisel kasutage järgmisi vastusevariante: 
1 = üldse ei vaja  
2 = vajan mingil määral 
3 = väga vajan  
 
6. Kas Te vajate rohkem infot haiguse kohta?  1 2 3 
7.   Kas Te vajate rohkem infot ravi kohta?  1 2 3 
8. Kas Te vajate rohkem infot haiguse võimalike põhjuste kohta? 1 2 3 
9. Kas Te vajate rohkem infot selle kohta, kuidas haigushoogudega tulevikus 
toime tulla? 
1 2 3 
10. Kas Te vajate rohkem infot tegevuste kohta, mida peaks piirama? 1 2 3 
11. Kas Te vajate rohkem infot vigastuste vältimise kohta? 1 2 3 
12.  Kas Te vajate julgustust ja tuge? 1 2 3 
13. Kas Te vajate abi, et toime tulla teiste reaktsioonidega  
(kool, sõbrad, lapse eakaaslased)? 
1 
 
2 
 
3 
 
14. Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma muredest ja hirmudest seoses lapse 
tulevikuga? 
1 2 3 
15. Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma hirmudest seoses lapse haigusega? 1 2 3 
16. Kas Teil on vaja rääkida kellegagi oma muredest seoses lapse vaimse 
tervisega? 
1 2 3 
17. Kas Te vajate abi, et toime tulla lapse reaktsiooniga haigusele? 1 2 3 
18. 
 
Kas peate vajalikuks, et Teie laps saaks rääkida oma haigusest tingitud 
muredest ja hirmudest teiste epilepsiat põdevate lastega? 
1 2 
 
3 
 
19. Kas peate vajalikuks, et Teie last nõustataks haiguse küsimustes? 1 2 3 
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LISA 4. Lisaküsimused laste ja lapsevanemate küsimustikele 
 
Number ja täht küsimuse ees näitab seda, millises küsimustiku osas küsimus paikneb 
1. Lisaküsimused lastele 
6.1. A-osa, Mured . Kui sageli muretsed selle pärast, et oled oma haiguse tõttu teistest erinev? 
6.2. A-osa, Mured. Kui sageli muretsed selle pärast, et haigus piirab Sinu iseseisvust? 
7.1. B-osa, Informatsiooni ja toetuse vajadused. Kelle käest oled saanud infot oma haiguse 
kohta? 
7.2. B- osa,Informatsiooni ja toetuse vajadused. Kelle käest Sa sooviksid saada infot oma 
haiguse kohta? 
7.3. B-osa, Informatsiooni ja toetuse vajadused. Mida Sa sooviksid oma haiguse kohta veel 
teada? 
13.1. B-osa, Informatsiooni ja toetuse vajadused. Millist toetust Sa vajaksid, et haigusega 
paremini toime tulla? 
13.2. B-osa.Informatsiooni ja toetuse vajadused. Kas Sa oled rääkinud sõpradele oma haigusest? 
Miks? 
13.3. B-osa. Informatsiooni ja toetuse vajadused. Kellega Sa sooviksid rääkida haigusega seotud 
tunnetest? 
 
2. Lisaküsimused lapsevanematele 
 
5.1. A-osa, Mured. Kas seoses lapse haigusega on midagi, mille pärast Te muretsete ja mida 
eelpool ei nimetatud? NB! Küsimus lisatud pärast prooviuuringut. 
6.1. B-osa, Informatsiooni ja toetuse vajadused. Mida Te sooviksite veel teada oma lapse 
haigusest?  
12.1. B-osa. Informatsiooni ja toetuse vajadused. Millist toetust Te vajaksite, et toime tulla lapse 
haigusega?  
12.2. B-osa. Informatsiooni ja toetuse vajadused. Kas Te sooviksite tuge, et toime tulla enda 
tunnetega? 
12.3. B-osa. Informatsiooni ja toetuse vajadused. Millist tuge Te sooviksite, et toime tulla enda 
tunnetega? 
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LISA 5. Tartu Ülikooli Inimuuringute eetika komitee luba uurimistööks 
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LISA 6. Lapsevanema informeerimise ja nõusoleku vorm 
 
 
Lugupeetud lapsevanem/hooldaja! 
 
Palun Teil osaleda uurimistöös, mille pealkiri on „Epilepsiaga kooliealiste laste ja nende 
vanemate psühhosotsiaalsed vajadused ning haigusega seotud mured ja hirmud“. Uurimistöö 
eesmärgiks on parandada informatsiooni ja toetuse andmist nii kooliealistele lastele kui nende 
vanematele. Samuti aitab antud uurimistöö paremini mõista kooliealiste laste ja nende vanemate 
haigusega seotud muresid ning hirme, et neile juba diagnoosi püstitamise ajal enam tähelepanu 
pöörata. Uurimistulemuste kasutamine praktikas võimaldab pakkuda just vanemaid ja lapsi 
huvitavat teavet. Kindlasti aitab suurem teadlikkus paremini haigusega kohaneda ning vähendada 
haigusega seotud muresid ning hirme.  
 
Uurimistöös osalemine on vabatahtlik. Uurimistöös osalemisest keeldumine ei mõjuta lapse 
uuringuid ja ravi. Uurimistöös osalemiseks tuleb Teil vastata minu küsimustele. Küsimuste 
vastuseid töödeldakse statistiliselt ning nendel olevaid andmeid ei avalikustata seostatult Teie 
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LISA 7. Laste küsimustiku lisaküsimuse 7.3 sisuanalüüs 
 
Andmestik Substantiivne kood Kategooria 
„Kui kaua peab ravimeid võtma?“  Saada informatsiooni ravimite 
võtmise kohta 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Informatsiooni 
vajadus 
„Kuidas sellest lahti saada?“  Saada informatsiooni ravi kohta 
„Haiguse enda kohta sooviks veel 
teada.“ 
„Kas see on pärilik, kui kunagi pere 
looma hakkan, siis läheb edasi?“ 
 
 Saada informatsiooni haiguse 
kohta 
 
„Kuna ma haigusest terveks saan?“ 
„Kui kaua see kestab?“ 
„Kui kaua see kestab?“ 
„Kas see haigus läheb ära?“ 
„Millal see läbi saab?“ 
„Kaua ravimine aega võtab?“ 
 Saada informatsiooni haiguse 
kestuse kohta 
„Kas see on väga ohtlik?“ 
„Kas ma ei võigi teistega mängida, 
kas see võib neile pahandust teha?“ 
„Kui mul tuleb haigushoog, nad ei 
oska midagi teha ning jooksevad 
ära….“ 
„Kas see mõjutab uneskäimist, kas 
selle ajal võid kellegile halba 
teha?“ 
 Saada informatsiooni haiguse 
ohtlikkuse kohta 
 
 
„Kui kaua hoog oli?“ 
„Mis see on? Kuidas see juhtub?“ 
 Saada infot haigushoo kohta 
 
 
„Arstid räägivad raskete ja 
teistmoodi sõnadega. Ma ei ole arsti 
jutust aru saanud, siis ema on 
seletanud.“ 
 Saada arusaadavat informatsiooni 
 
 
 
 
 
 
 
 
LISA 8. Lapsevanemate küsimuste 5.1, 6.1 ja 12.1 sisuanalüüs 
 
Andmestik Substantiivne kood Alakategooria Ülakategooria 
„…ei saa meeldivat tööd. Laps soovib piloodiks saada, sõjavägi huvitab“  Mure sobiva töö leidmise pärast  
 
 
 
Mure lapse tuleviku 
pärast 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
MURED 
„Kas laps saab autojuhiload?“ 
„Et laps ei saa autojuhilube….“ 
„Muretsen, et kas ta saab autojuhiload“ 
 Mure autojuhilubade saamise 
pärast 
„Pikaajalised väljavaated.“  Mure tuleviku väljavaadete pärast 
„Kuidas edaspidi teismeeas mõjutab, kui laps proovib alkoholi, käib 
pidudel?“ 
 Mure teismeea pärast (alkohol, 
peod) 
„Muretsen, et kas ta saab ise sünnitada?“  Mure laste saamise pärast (kas 
saab sünnitada). 
„Ravimite kõrvalmõjud tekitavad muret, depressioon, närvilisus, 
peavalud.“ 
„Ravimi poolt põhjustatud kõrvalnähud, näiteks kaalu tõus.“ 
 Mure, et ravimid põhjustavad 
kõrvalmõjusid  
 
 
 
 
Mure ravimite 
kõrvaltoimete pärast 
„Peale ravi võtmist läheb pea uimaseks, see segab õppimist. Laps jääb 
kogemata magama. Segav faktor.“ 
 
 Mure, et ravimite poolt 
põhjustatud uimasus segab 
õppimist 
„…ravim võib kahjustada magu või maksa.“ 
 
 Mure ravimite kahjulikkuse pärast 
„….teadmatus haiguse kulu suhtes“  Mure teadmatuse pärast haiguse 
kulu osas 
 
 
 
Mure haiguse kulu 
halvenemise pärast 
„Mis saab kui ta ei parane?“  Mure, et laps ei pruugi paraneda 
„Rohi on hästi mõjunud ja hoogusid praegu ei ole. Iialgi ei tea, et ei sobi 
miski ja võivad krambid tulla.“ 
„Kui ei saa välja ravida, kas haigus süveneb, kas tulevad krambid, mis 
edasi saab?“ 
„Muretsen tuleviku pärast kui tekivad uuesti krambid, kas ta võib öösel 
krambitada?“ 
 Mure võimalike epileptiliste 
hoogude tekkimise pärast 
 
 „Ühiskonna suhtumine on eelarvamuslik. Sellesse haigusesse suhtutakse 
halvasti.“ 
„Ei taha rääkida haigusest, sest teistel on veel vale ettekujutus, 
nõukaaegne.“ 
 Mure teiste eelarvamusliku 
suhtumise pärast 
 
 
Mure negatiivse 
suhtumise pärast 
haigusesse 
 
„Lapse ema on ärev ja võpatab iga kord, kui käib mingi klõps….. Lapse 
ema kardab epilepsiahoo kordumist ning on seetõttu ärev.“ 
 Mure lähedase ärevuse pärast 
seoses lapse haigusega 
„Kuidas lapse isa reageerib lapse haigusele.“  Mure lähedase reaktsiooni pärast 
lapse haigusele 
„Koolis on raske, laps läheb tavaprogrammiga kaasa, kasutab 
abivahendeid. Et laps saaks põhikooliga hakkama.“ 
 Mure, et laps saaks põhikooliga 
hakkama 
 
 
 
Mure õppimise 
pärast 
„Kas haiguse tõttu on vajalik kooli vahetada.“  Mure võimaliku kooli vahetamise 
vajaduse pära 
„Äkki õppimine kannatab haiguse pärast, praegu lapsel 4-5.“  Mure võimaliku õppeedukuse 
languse pärast 
„Kas antud epilepsiavorm võib muutuda selliseks, mis väljendub 
krampidena?“ 
„Kas haigusvorm võib muutuda?“ 
 Saada informatsiooni 
haigusvormi kohta 
 
 
 
 
 
 
Saada informatsiooni 
haiguse kohta 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
INFOVAJADUS 
 
„Kuidas käitumine on haiguse poolt mõjutatud?“ 
 
 Saada informatsiooni haiguse 
mõjust käitumisele 
„Haiguse mõju lapse tervisele (füüsiline ja psüühiline).“ 
 
 Saada informatsiooni haiguse 
mõjust tervisele 
„Kõike haigusest“ 
„Kas haigus põhjustab halvatust?“ 
„Kas see on väljaravitav?“ 
 Saada informatsiooni haiguse 
kohta 
„Kas haigus on päritav?“ 
„Kas see on päritav?“ 
„Kas see haigus võib edasi kanduda poja lastele?“ 
 Saada informatsiooni haiguse 
pärilikkuse kohta 
„Kuidas haigus mõjutab lapse vaimseidvõimeid ja mis see endaga kaasa 
toob?“ 
 Saada informatsiooni haiguse 
mõjust vaimsetele võimetele 
„Kui kaua see haigus kestab?“  Saada informatsiooni haiguse 
kulu kohta 
 „Millised võimalused on veel raviks?“ 
 
 Saada informatsiooni 
ravivõimaluste kohta 
„Ettevaatusabinõud.“ 
„Kas ma võin teda üksi jalgrattaga sõitma lubada?“ 
 Saad informatsiooni 
ettevaatusabinõude kohta 
Saada informatsiooni  
ohutuse kohta 
„Kaasnevatest ohtudest“ 
„Kas ta võib midagi titale teha?“ 
 Saada informatsiooni kaasuvatest 
ohtudest 
„Kui tekivad probleemid, siis sooviksin infot juurde.“ 
„Küsimused tekivad jooksvalt mingite situatsioonidega.“ 
„Mingi aja pärast sooviks uuesti peast pilti teha, et kas on põhjust 
muretsemiseks?“ 
 Saada järjepidevat informatsiooni 
 
 
 
 
 
 
Saada informatsiooni 
vastavalt vajadusele 
„Infot antakse korraga liiga palju ja see ei jää meelde.“ 
 
 Saad informatsiooni nii,et see ei 
kuhjuks 
„Võiks olla kättesaadavamad infomaterjalid.“  Saada infomaterjale  
„Võib-olla oleksin soovinud rohkem infot, et ei oleks pidanud ise niipalju 
juurde uurima.“ 
 Saada piisavalt informatsiooni 
 
„Ma ei taha kõiki hullusi teada, sest see kõik ei pruugi käia minu lapse 
kohta. Hetkel ei otsi ka infot, sest võin saada väärettekujutuse haiguse 
kohta.“ 
 Mitte saada informatsiooni 
 
„Ravimite mõju lapse tervisele.“ 
 
 Saada informatsiooni ravimite 
mõju kohta lapse tervisele 
 
 
 
Saada informatsiooni 
ravimite kohta 
 
 
„Kas tablettidel ei ole kõrvalmõju, et laps läheb liiga paksuks, liiga 
pikaks.“ 
 
 Saada informatsiooni ravimite 
kõrvaltoimete kohta 
„Kas ravimid aitavad vihahoogude vastu?“  
 
 Saada informatsiooni ravimite 
toime kohta 
„Psühholoogilist toetust kelleltki, kes teab ka epilepsiast midagi.“  Saada psühholoogilist toetust 
eriala spetsialistilt 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
„Võiks soovitada automaatselt psühholoogi.“ 
„Psühholoogilist toetust.“ 
„Psühholoogilist abi.“ 
„Psühholoogilist toetust.“ 
 Saada psühholoogilist toetust 
 
 
 „Psühholoogilist abi ka lapsele.“ 
 
 Saada psühholoogilist toetust 
lapsele 
 
Saada emotsionaalset 
toetust 
 
TOETUSE 
VAJADUS „Emotsionaalset toetust.“ 
„Emotsionaalset tuge, rääkida kellegagi.“ 
 Saada emotsionaalset toetust 
„Pere toetust.“ 
„Lähedaste toetust.“ 
 Saada toetust lähedastelt 
„Mõnikord on raske hakkama saada, kui tuleb hoog peale, kas saab 
hakkama, kas saab kuidagi aidata. Kindlust, kuidas tulevik on.“ 
 Saada kindlust 
hakkamasaamiseks 
„Kuidas teistel sama vanadel ja vaimsel tasemel lastel on läinud, kellel on 
sama haigus?“ 
„Sarnase haigusega inimestega vestlemine…“ 
„Anonüümset suhtlemist erinevate saatusekaaslastega.“ 
 Saada toetust sarnase 
kogemusega inimestelt 
 
Saada toetust 
pädevalt inimestelt  
 
„Ise ka ei oska haiguse olemust lapsele seletada, võiks olla veel kes 
räägib.“ 
 Saada toetust lapsele haiguse 
selgitamiseks 
 
 
 
 
 
 
 
